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Introduction générale
Ana Marin, professeure associée Université de Sherbrooke, membre des Comités d’éthique de la recherche du CHU de Québec- 
Université Laval et du CISSS Chaudière-Appalaches, conseillère en éthique CISSS Chaudière-Appalaches, membre de l’Institut de 
consultation et de recherche en éthique et en droit (ICRED) et membre associée de l’IDEA.
Béatrice Eysermann, Ph. D., coordonnatrice du Comité d’éthique de la recherche sectoriel 
en santé des populations et première ligne, CIUSSS de la Capitale-Nationale.
Michel T. Giroux, avocat et docteur en philosophie, directeur de l’Institut de consultation et de recherche en éthique et en droit 
(ICRED), président du Comité d’éthique de la recherche des établissements du Centre de recherche interdisciplinaire en réadapta-
tion du Montréal métropolitain (CRIR), président du Comité d’éthique de la recherche Biobanque Genizon chez Génome Québec, 
professeur associé au département de médecine sociale et préventive à la Faculté de médecine de l’Université Laval.
L’éthique de la recherche reste encore un domaine peu propice à la réflexion éthique des principaux concernés, 
à savoir les chercheurs, leurs équipes et les étudiants. Et ce, pour deux raisons. La première : L’éthique de la 
recherche reste dans bien des cas une chasse gardée des comités d’éthique de la recherche (CER), de par leur 
mandat et leur fonctionnement, certes, mais aussi de par la chronologie d’un projet de recherche en lui-même ; 
les chercheurs préparent leurs projets et, ensuite, les soumettent au CER pour approbation éthique. On peut 
alors déjà se questionner sur la teneur de la formation en éthique et sur la réflexion éthique suscitée chez les 
chercheurs rendus à cette étape. La deuxième raison est liée à la publication scientifique : Si les chercheurs se 
sentent encouragés à publier des résultats de recherche, ce n’est guère le cas lorsque cela concerne la réflexion 
éthique des étapes de leurs recherches sur le terrain. Autrement dit, si on trouve si peu de publications sur 
les enjeux éthiques du recrutement ou du processus de demande de consentement à la recherche, on peut 
en déduire que ce champ est moins prisé ou moins essentiel aux yeux tant des chercheurs que des revues 
scientifiques.
Face à ce manque d’espace de réflexion éthique partagé avec ceux qui font de la recherche, il nous est venu 
l’idée d’organiser une rencontre sous forme de colloque dans le cadre du Congrès annuel de l’Acfas 20151. Le 
sujet nous est venu spontanément à l’esprit, puisqu’il est au centre de plusieurs discussions en au sein des 
CER, à savoir : le consentement – ou, plus précisément, les processus de demande et de renouvellement du 
consentement et de l’assentiment – dans les projets de recherche avec des personnes vulnérables, aptes ou 
inaptes, ou avec des enfants. La vulnérabilité a été ici prise au sens large. Il s’agit alors de personnes éprouvées 
de diverses façons, atteintes ou non de maladie, mais souffrant dans leur vie personnelle et dans leur envi-
ronnement social. Nous avons ciblé les personnes vulnérables, car nous savions que l’étape de la demande 
du consentement serait aussi cruciale que délicate. Participer à un projet de recherche implique préalable-
ment de prendre conscience des critères de sélection de ladite recherche, ce qui peut mener à une prise de 
conscience de sa propre situation  : violence conjugale, fragilité, maladie, etc. C’est un premier dévoilement 
avant de donner son consentement pour en dire davantage, pour révéler des détails sur les aspects les plus 
difficiles ou intimes de sa vie, ou pour livrer son corps pour l’avancement de la recherche.
1.   «  Consentez-vous (toujours) à participer à ma recherche ?  » Processus de demande et de renouvellement de consentement/ 
d’assentiment à des personnes vulnérables (http://www.acfas.ca/evenements/congres/programme/83/enjeux-recherche/29/c)
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Notre objectif était de mettre de l’avant ce qui se passe sur le terrain lors du processus de demande de consen-
tement ou d’assentiment, et lors du renouvellement de ces derniers. Que ce soit lors d’essais cliniques ou de 
recherche à caractère plus social, le consentement, tout en étant la pierre angulaire de la participation du 
sujet au projet de recherche, peut représenter un véritable défi. Si l’éthique de la recherche a créé un outil sous 
forme de formulaire de consentement — lequel ne cesse de soulever les passions sur sa véritable vocation — il 
n’est bien souvent que la dernière étape à franchir avant la collecte des données. Et, comme il existe bien des 
façons de demander ce consentement, notre objectif n’était pas de débattre des controverses concernant les 
seuls formulaires de consentement ; ce qui nous intéressait, c’étaient les réflexions autour du processus qui 
conduit au consentement. Entre autres, comment s’y prend-on face à des personnes vulnérables? Combien 
de temps prend-on? Est-ce délicat, difficile, intimidant pour les parties impliquées? Comment s’assure-t-on 
de leur consentement tout au long de la recherche? Quels en sont les défis, les ratés, les succès? Ultimement, 
l’objectif du colloque était de partager les expériences vécues sur le terrain et d’échanger sur les obstacles et 
les pistes de solutions possibles.
Ce colloque, à notre grande et agréable surprise, a eu un succès remarquable, démontrant que ce type d’acti-
vité répondait effectivement à un besoin pour les protagonistes de la recherche. Ils ont répondu à l’appel, ont 
participé activement au débat et ont montré leur intérêt pour une autre activité de ce genre. L’année suivante, 
nous récidivions avec un deuxième colloque2. Cette fois, le but était de se pencher sur le recrutement des 
participants à la recherche, un processus délicat à la genèse de tout projet de recherche. Le recrutement était 
défini dans ce contexte comme un processus qui va de pair avec le consentement et qui vise à approcher les 
sujets potentiels afin de susciter leur intérêt pour une recherche.
On s’est ainsi proposé de débattre du processus de recrutement des participants à la recherche, de ses enjeux 
éthiques, des défis rencontrés et des stratégies développées par les chercheurs et leurs équipes sur leur terrain 
de recherche. Le recrutement soulève beaucoup de questions éthiques, scientifiques et pratiques. Les balises 
éthiques qu’on se donne reposent notamment sur les principes de respect de la personne, de bienveillance et 
de justice... Mais, autour de la nature et du contexte spécifique de chaque projet de recherche, comment cela 
s’articule-t-il? Et autour de la vulnérabilité de la population à l’étude et du lien que le chercheur entretient avec 
les participants potentiels? Pourquoi les patients hospitalisés en CHSLD ou les proches aidants semblent-ils 
plus difficiles à approcher? Sans s’y restreindre, fait-on le même constat en contexte de maltraitance, de vio-
lence conjugale et lorsqu’il s’agit de mineurs ou de personnes marginalisées? La pratique largement répandue 
et «éthiquement correcte» pour les CER de placer systématiquement un intervenant comme intermédiaire 
entre le chercheur et le participant potentiel est-elle vraiment la meilleure approche de recrutement? Quelles 
stratégies fonctionneraient au mieux et dans quels contextes? À l’heure du 2.0, le recrutement en ligne serait-il 
une solution? Quels sont les enjeux liés à l’approche directe des personnes? Comment faire face aux pressions 
externes des patients et des promoteurs, notamment dans le cas des essais cliniques? Ces réalités de terrain 
où s’entremêlent pouvoir, biais de désirabilité ou concurrence pourraient-elles aller jusqu’à compromettre la 
validité scientifique des données recueillies? Autant de questions qui, et ce fut notre objectif, permettraient de 
débattre des enjeux du recrutement tels qu’ils sont vécus sur le terrain. Nous y tenions.
2.  «  Seriez-vous intéressé(e) par mon projet de recherche?  » Sortir des sentiers battus  : les défis du recrutement à la recherche, 
(http://www.acfas.ca/evenements/congres/programme/84/enjeux-recherche/13/c)
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Cette fois encore, nous avons invité les chercheurs, leurs équipes et les étudiants à contribuer à la réflexion dans 
le but de mieux cerner les défis du recrutement des participants à la recherche. Nous espérions en apprendre 
davantage en mettant en évidence les expériences, les écueils, les stratégies, les bons coups, les doutes, bref, 
tout ce qui permettrait d’amorcer des débats sur cette dimension de la recherche qui, selon notre constat, 
n’était que très peu discutée. Nous espérions pouvoir alors nous glisser hors des sentiers battus pour discuter 
des enjeux de ce processus. À noter que le politiquement correct n’avait pas sa place dans nos échanges, car 
nous voulions entendre parler le terrain.
Devant l’intérêt manifesté pour ces deux activités, l’idée de la diffusion du fruit de ces travaux est survenue tout 
naturellement, comme une évidence. La plupart des conférenciers ont répondu à l’appel et c’est ce qui a donné 
corps à cet ouvrage, qui présente des textes inédits, exclusivement ancrés dans la pratique sur le terrain.
L’ouvrage débute par l’article de Michel T. Giroux, qui introduit la réflexion éthique sur le recrutement et le 
consentement. Partant de trois événements réels en recherche, l’auteur fait ressortir les éléments suivants  : 
l’énergie du désespoir, qui incite nombre de personnes à participer à des projets de recherche; la difficile 
distinction entre les finalités thérapeutiques et celles de la recherche; et, enfin, la méprise thérapeutique qui 
s’ensuit – tous des éléments qui reviennent dans d’autres articles du présent collectif. Deux qualités du cher-
cheur et de son équipe contribuent, selon l’auteur, à la possibilité, pour le sujet potentiel, de participer à la 
recherche en exprimant une volonté libre et éclairée : l’objectivité et la bienveillance. L’objectivité est présentée 
ici comme une préoccupation du chercheur de faire abstraction de ses intérêts et de ses opinions personnelles. 
La bienveillance représente l’attitude de la personne qui montre de bonnes dispositions à l’égard de quelqu’un. 
La nature éclairée du consentement est ensuite interrogée, par Ana Marin et Michel T. Giroux, en lien avec le bas 
niveau de littératie en santé pour la majorité de la population, une difficulté à laquelle s’ajoute celle du niveau 
de complexité de la recherche. Partant de la définition de la littératie en santé issue des travaux de l’ICRED3 et 
d’une revue de littérature sur la compréhension des sujets à la recherche, les auteurs proposent une réflexion 
sur les principes éthiques en jeu : l’autonomie et la justice. Des pistes de solution sont ensuite proposées pour 
améliorer le caractère éclairé du consentement.
Les articles qui suivent abordent des enjeux éthiques en lien avec les processus de recrutement et de consen-
tement dans des contextes particuliers utilisant diverses méthodes auprès de populations différentes. Si 
les auteurs des premiers articles nous amènent dans le domaine de la recherche en santé, la recherche en 
sciences de l’éducation et en sciences sociales a aussi une grande part dans ce recueil, permettant ainsi une 
contribution tout à fait originale et innovante.
Ainsi, Bruno Leclerc et Alexandra Dubé-Loubert se questionnent sur la place de l’incertitude clinique dans 
le processus de recrutement lorsque le chercheur est aussi le médecin traitant du participant potentiel à la 
recherche. La relation entre la clinique et la recherche clinique mérite réflexion. En effet, quel type de consen-
tement doit-on privilégier lorsqu’une activité médicale standard devient un traitement novateur ou, même, 
une expérimentation ? Johanne Patenaude traite de ce sujet dans son article, notamment, dans un contexte 
où le concept de traitement novateur est disparu du Code civil lors de sa dernière modification de 2013. L’au-
teure fait ressortir quelques lieux de confusion quant à l’opérationnalisation en recherche et en clinique de ce 
concept et propose quelques pistes de solution pour améliorer la qualité du consentement. François Pouliot 
examine quant à lui les enjeux éthiques du consentement dans le contexte des essais cliniques de phase 1 
avec, comme recrues, de plus en plus de personnes atteintes, contrairement à un essai de phase 1 classique, 
qui s’effectue davantage avec la collaboration de personnes saines. Voilà quelques-unes des pistes explorées 
3. Institut de consultation et de recherche en éthique et en droit
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par ces auteurs dans le volet de recherche clinique de ce collectif. La nature du consentement, questionnée par 
François Pouliot dans les recherches de phase 1, on la retrouve ensuite dans la réflexion de Jacques Quintin, 
qui amène le lecteur dans le champ de la recherche en santé mentale. Ce dernier montre que la personne ap-
puie sa décision sur ce qui fait sens pour elle et que le sens émerge du dialogue. D’où la démarche dialogique 
proposée par l’auteur comme moyen de répondre aux défis du processus de consentement des personnes 
atteintes de problèmes de santé mentale.
Mais la vulnérabilité des sujets potentiels est aussi réfléchie sous l’angle de la marginalisation. Comment fait-
on pour s’adresser à des personnes qui sont marginalisées, soit dans l’espace public, comme le met en lumière 
Éric Gagnon, soit dans un système professionnel, comme c’est le cas des préposés aux bénéficiaires présen-
tés par Émilie Allaire et Nathalie Jauvin? Ces auteurs contribuent à la réflexion sur le recrutement en nous 
amenant vers la signification du regard que le chercheur porte sur les membres de la population à l’étude, et 
réciproquement sur le regard que ces personnes ont sur elles-mêmes. Comment faire pour que la recherche ne 
stigmatise pas davantage les personnes déjà marginalisées par la société, comme les sans-abri, les prostituées, 
etc. ? Car l’utilisation de certains mots et le sens que les participants leur donnent peuvent jouer des tours 
aux chercheurs, comme le présentent Bruno Bélanger et Line Beauregard. Faisant alors une recherche sur la 
spiritualité — recherche pour laquelle le CER a exigé de faire passer le recrutement par un intermédiaire, ici 
un intervenant —, les auteurs se sont vite rendu compte que leurs pivots de recrutement ne présentaient la 
recherche qu’aux personnes qui avaient chez elles des items religieux, notamment chrétiens, ce qui posait en 
soi un biais important dans l’échantillonnage désiré. En effet, cette présélection pouvait nuire à la recherche, 
car elle maintenait l’association culturellement admise entre la spiritualité et la présence de signes religieux 
aux dépens de toute autre forme de spiritualité.
On peut ainsi se poser la question de la nécessité ou du bien-fondé de la sollicitation d’un intermédiaire, surtout 
lorsque le recrutement semble poser encore plus de défis, comme c’est le cas pour les populations souffrant de 
TCC ou d’Alzheimer ou bien encore avec les enfants, comme en témoignent le texte de Kim Charest et coll. de 
même que celui d’Isabelle Côté et coll. Comment approcher ces populations? Quel langage utiliser pour bien 
se faire comprendre? Quelles sont les barrières et les pistes à envisager? En réponse à ces questionnements, 
le collectif met en lumière la créativité des chercheurs sur leur terrain, en présence de leurs participants po-
tentiels. En étant attentifs aux défis que pose la participation à la recherche pour les patients souffrant de TCC 
ou d’Alzheimer, Kim Charest et coll. proposent des ajustements pour bien se faire comprendre par les partici-
pants potentiels, pour les rassurer et pour leur faciliter la tâche (par l’éducation à la technologie, par exemple). 
On note aussi la stratégie utilisée par l’équipe d’Isabelle Côté, qui met en place toute une méthodologie de 
co-construction d’une Lettre de permission, alias un formulaire d’assentiment, directement avec les enfants 
participants, dans un souci évident du respect de la volonté, et de l’imagination, de ces derniers.
Les auteurs des trois derniers textes nous amènent sur le terrain de la recherche qualitative — en éducation, en 
santé et en anthropologie — auprès de populations pour le moins très différentes : des autochtones pour Da 
Silveira et coll. ; des navigateurs, de grands financiers et des bénévoles chez Béatrice Eysermann; et des ado-
lescents atteints de NF1, de femmes enceintes, de chercheur(euse)s fondamentalistes et de médecins, pour 
Frédérique Duplain-Laferrière et coll. Le recrutement s’est fait directement sur le terrain dans les deux premiers 
textes, et par le biais de réseaux sociaux dans le troisième. La recherche en contexte autochtone, sous forme, 
ici, de recherche-action ou de recherche collaborative, répondait à un besoin d’établir un certain équilibre 
entre les chercheurs et les représentants de ces nations. Si la confiance a une importance significative dans 
la recherche en général, elle devient une véritable nécessité dans ce contexte où les rapports avec les blancs 
sont fragilisés par l’histoire du Canada et des Peuples autochtones. Établir, et maintenir, le lien de confiance, 
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c’est ce qui permet à ce type de recherche de pouvoir ultimement répondre aux besoins de ces populations. 
Da Silveira et coll. illustrent ces enjeux en partant de trois projets de recherche en éducation réalisés chez des 
Atikamekws, des Inuit et des Anicinapek et Innus. Réfléchissant sur son thème fétiche du temps et cherchant à 
comprendre le temps social dominant de sa société, Béatrice Eysermann nous fait plonger dans le processus 
de recrutement de participants issus de trois univers complètement différents : celui des navigateurs solitaires, 
celui des grands financiers et enfin celui des bénévoles d’une association caritative. Elle met ainsi en lumière 
tant la nécessité de connaître son terrain que l’aspect caméléon du chercheur pour parvenir à approcher ses 
participants et à les faire adhérer à la recherche. On retrouve par là même la notion qu’a évoquée Michel T. 
Giroux lors du colloque, à savoir celle, peu flatteuse, peut-être, mais ô combien vraie, de démon séducteur.
Enfin, les limites du recrutement classique ont amené Frédérique Duplain-Laferrière et coll. vers le recrutement 
et le consentement en ligne, faisant appel pour cela à des réseaux sociaux comme Facebook, LinkedIn, Re-
searchGate. Partant de trois projets de recherche, l’équipe décortique les dimensions éthiques du recrutement 
au sein des réseaux sociaux. Les auteures en illustrent les défis d’équité, de représentativité et d’accès aux 
bénéfices de recherche, de même que les défis de confidentialité — si chère à tous les chercheurs — et de 
protection de la vie privée, et ce, dans le respect de la personne et de l’intégrité de ses identités virtuelles. Par 
ailleurs, elles soulèvent l’importance d’une approche collaborative et co-constructive entre les chercheurs et 
les comités d’éthique de la recherche.
Nous pensons que ce collectif va contribuer de manière significative à la recherche sur le terrain et qu’il repré-
sente un espace de réflexion fertile pour les recherches présentes et futures. Nous espérons que vous aurez 
autant de plaisir à lire les recherches et découvertes des auteurs que nous en avons eus à les entendre lors de 
nos deux colloques.
Bonne lecture!
Ana, Béatrice, Michel
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Objectivité et bienveillance du chercheur à 
l’égard du sujet de recherche
Michel T. Giroux, avocat et docteur en philosophie, directeur de l’Institut de consultation et de recherche en éthique et en droit 
(ICRED), président du Comité d’éthique de la recherche des établissements du Centre de recherche interdisciplinaire en réadapta-
tion du Montréal métropolitain (CRIR), président du Comité d’éthique de la recherche Biobanque Genizon chez Génome Québec, 
professeur associé au département de médecine sociale et préventive à la Faculté de médecine de l’Université Laval.
Résumé : Celui qui accepte de contribuer à un projet de recherche est fréquemment appelé participant. À 
partir d’une comparaison entre les mots participant et sujet, voyons lequel désigne le plus adéquatement la 
personne qui contribue à un projet de recherche. Examinons aussi lequel de ces termes est le plus susceptible 
d’inspirer au chercheur le respect à l’égard de la personne qui contribue à son projet de recherche. L’enfance 
et l’inaptitude sont deux conditions inexorables de vulnérabilité. Il faut y ajouter le désespoir, qui compro-
met l’aptitude à décider de façon libre et éclairée. Le phénomène de la méprise thérapeutique résulte d’une 
incompréhension de la différence entre la finalité de la recherche et la finalité de la clinique. Le chercheur 
soucieux de recruter des sujets qui se représentent adéquatement son projet de recherche, et qui y consentent 
véritablement devrait adopter deux attitudes à leur égard : l’objectivité et la bienveillance.
Mots-clés : participant, sujet, méprise thérapeutique, objectivité, bienveillance.
Abstract: The one who agrees to contribute to a research project is frequently called participant. From a com-
parison between the words participant and subject, let us see which one designates most adequately the per-
son who contributes to a research project. Also let us examine which of these words is the most susceptible of 
inspiring in the researcher respect towards the person who contributes to his research project. Childhood and 
inaptitude are two inexorable conditions of vulnerability. It is necessary to add despair, which compromises the 
capacity to decide in a free and enlightened way. The phenomenon of therapeutic misconception results from 
the incomprehension of the difference between the purpose of research and the purpose of clinical treatment. 
The researcher worried of recruiting subjects who understand his research project adequately, and which really 
agree to it should adopt two attitudes towards them: objectivity and benevolence.
Keywords: participant, subject, therapeutic misconception, objectivity, benevolence.
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Introduction
La contribution d’un sujet à un projet de recherche peut être motivée par les raisons les plus diverses, qu’elles 
soient réalistes ou chimériques : contribuer au progrès scientifique, obtenir une attention médicale particulière, 
profiter d’une meilleure chance de guérison, s’arracher à la détresse, renouveler une espérance amoindrie, 
rencontrer de nouvelles personnes, se sentir utile à ses concitoyens, etc. De son côté, le chercheur a besoin 
de personnes qui contribuent à son projet. Ses objectifs peuvent être aussi divers que ceux du sujet. Le micro-
cosme que constitue l’univers de la recherche en santé illustre exactement la nature sociale de l’être humain, 
en ce que chacun a besoin d’autrui pour se réaliser1.
Celui qui accepte de contribuer à un projet de recherche en y investissant sa personne est fréquemment appelé 
participant. L’appellation de participant peut être appropriée dans le cas d’une personne majeure et apte qui 
joue un rôle actif dans la réalisation de la recherche. Par contre, convient-elle vraiment à un bébé, à une per-
sonne qui a fourni des échantillons ou à une personne devenue inapte? À partir d’une comparaison entre les 
termes participant et sujet, voyons lequel désigne le plus adéquatement celui qui contribue de sa personne à 
un projet de recherche. Examinons aussi lequel de ces termes est le plus susceptible d’inspirer au chercheur le 
respect à l’égard de celui qui contribue de sa personne à son projet de recherche.
Chaque acteur de l’univers de la recherche agit en fonction de sa propre perspective, suivant certaines moti-
vations dont il informe d’autres personnes, mais aussi suivant d’autres motivations qu’il souhaite garder pour 
lui-même, dans le domaine du non-dit de sa vie personnelle ou professionnelle. Cet état de fait est considéré 
comme moralement acceptable tant que la relation entre le chercheur et le sujet se conforme aux règles ap-
plicables, qu’elles soient légales ou éthiques. En effet, la relation entre le chercheur et le sujet apparaît comme 
relativement égale ou proportionnée si les mécanismes de protection des sujets sont respectés.
Toutefois, l’égalité formelle relative entre le chercheur et le sujet devient plus difficile à réaliser lorsque le sujet se 
trouve en situation ou en état de vulnérabilité. L’origine de cette vulnérabilité peut concerner la santé physique 
ou mentale, la littératie, la relation de couple, l’éducation des enfants, un revers financier, une perte d’emploi, 
le décès d’une personne chère, l’inadaptation scolaire ou sociale, etc. La condition de vulnérabilité chez une 
personne peut mettre en péril son intégrité, sa sécurité, son bien-être et l’exercice de ses droits. Nous devons 
pouvoir compter sur le chercheur et le comité d’éthique de la recherche (CER) pour repérer les personnes en 
situation de vulnérabilité et leur procurer la protection appropriée.
L’Énoncé de politique des trois Conseils (EPTC2) identifie des personnes qui ont historiquement connu la vul-
nérabilité : «Les enfants, les personnes âgées, les femmes, les détenus, les personnes souffrant de problèmes 
de santé mentale et les personnes dont l’aptitude à décider pour elles-mêmes est diminuée» (EPTC2, 2014 : 9). 
Le dénuement socioéconomique offre aussi un terreau fertile aux abus à l’égard de populations vulnérables. 
Un exemple classique de ce type d’abus est celui de l’Étude de Tuskegee sur la syphilis2.
1.  Le philosophe Martin Blais décrit ce besoin que nous avons de nos semblables : «Dire de l’être humain qu’il est social, c’est dire 
qu’il est fait pour la vie en société en tant qu’il a besoin des autres pour se réaliser, pour s’épanouir ou pour se développer selon 
toutes ses dimensions». (Blais, 1984, 153).
2.  «A classic example of an unjustified offer occurred during the Tuskegee syphilis study. Researchers used various offers to stimulate 
and sustain the subjects’ interest in continued participation ; these offers included free burial assistance and insurance, free trans-
portation to and from the examinations, and a free stop in town on the return trip. Subjects also received free medicines and free hot 
meals on the days of the examination. The subjects’ socioeconomic deprivation made them vulnerable to these overt and unjustified 
forms of manipulation.» (Beauchamp et Childress, 2013, 139-140).
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Aucune énumération des conditions de vulnérabilité ne peut être exhaustive. Par contre, il est possible d’iden-
tifier des conditions inexorables de vulnérabilité, peu importe de qui il s’agit : l’enfance et l’inaptitude. Cette 
réflexion propose d’ajouter une troisième condition inexorable de vulnérabilité : le désespoir. Notre système 
juridique vient au secours des enfants et des personnes inaptes en établissant des régimes de protection qui 
imposent certaines balises aux acteurs chargés de prendre des décisions les concernant. Nos lois prévoient l’in-
tervention de ces régimes de protection dans l’univers de la recherche. Fors les circonstances dans lesquelles 
leur vie ou leur intégrité est menacée, il n’existe aucune protection juridique pour les personnes acculées au 
désespoir. Cependant, l’expression de ce constat ne doit pas être interprétée comme un appel pour l’adoption 
d’une protection légale de toutes les personnes désespérées.
Un événement survenu dans la vie professionnelle du médecin Alexis Carrel montre comment des parents 
affligés, en désespoir de cause, consentent à une intervention extravagante sur leur bébé. Cette aventure nous 
conduit à examiner certaines conditions d’existence du consentement libre et éclairé en recherche.
La méprise thérapeutique peut être induite par la manière dont l’équipe de recherche présente son projet, 
incluant la description du projet contenue dans le formulaire de consentement, ou être le fruit des espoirs du 
sujet. En fait, le phénomène de la méprise thérapeutique ne provient pas nécessairement du comportement 
du chercheur. Il est bien souvent le résultat d’une incompréhension de la différence entre la finalité de la re-
cherche et la finalité de la clinique. Il arrive aussi que le sujet développe une pensée magique ou exagérément 
optimiste. Est-il envisageable que le chercheur adopte des attitudes qui réduisent les possibilités de méprise 
thérapeutique?
Le chercheur soucieux de recruter des sujets qui se représentent adéquatement son projet de recherche et 
qui y consentent véritablement devrait adopter deux attitudes à leur égard : l’objectivité et la bienveillance. 
L’ambition de cette réflexion est de montrer que les attitudes d’objectivité et de bienveillance chez le chercheur 
représentent une solution propre à relever les défis de l’énergie du désespoir et de la méprise thérapeutique.
La teneur de ce propos s’articule autour de quatre événements réels dont les protagonistes essentiels sont des 
personnes qui se trouvent en situation ou en état de vulnérabilité. Dans la section intitulée «Énergie du déses-
poir», il est question d’une aventure audacieuse en transfusion sanguine. Dans la section portant sur la méprise 
thérapeutique, nous rappelons les leçons apprises d’un essai clinique en psychiatrie. Dans la section portant 
sur l’objectivité, les parents d’un enfant très malade se font offrir la participation à un essai clinique comme 
représentant la dernière chance pour le jeune patient. Dans la section suivante, une recherche psychosociale 
auprès de jeunes contrevenants illustre la pertinence de la bienveillance en recherche.
La première partie du développement de ce texte consiste dans un exposé sur la distinction conceptuelle entre 
la finalité de la recherche et la finalité thérapeutique. La connaissance de cette distinction sera très utile à 
titre d’entrée en matière et de référence pour la compréhension de la suite du texte, puisque la recherche et la 
thérapeutique s’y côtoient fréquemment.
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Finalité de la recherche et finalité thérapeutique : distinction  
conceptuelle
Du point de vue conceptuel, une intervention à finalité thérapeutique diffère grandement d’une intervention 
appartenant à la recherche. Le professionnel de la santé qui intervient auprès de son patient dans l’intention 
de le guérir ou de lui apporter un réconfort agit dans la sphère thérapeutique. Son énergie et sa compétence 
sont exclusivement tendues vers le bien-être de son patient ou de son client. De son côté, le chercheur qui 
conçoit ou met en œuvre un projet de recherche a pour premier objectif l’amélioration des connaissances. 
Toutefois, son attitude tendue vers l’amélioration des connaissances ne signifie pas que le chercheur puisse 
se montrer indifférent à propos de la condition du sujet de recherche. Au contraire, l’éthique de la recherche 
contemporaine établit clairement que le respect de l’intégrité et du bien-être du sujet est un impératif incon-
tournable qui a préséance sur les intérêts de la recherche et de la société3. C’est pourquoi les bénéfices pour 
les sujets de recherche doivent être maximisés, et les effets nocifs, réduits au minimum, nous dit l’Organisation 
des Nations Unies pour l’éducation, la science et la culture (UNESCO)4.
Rappelons toutefois que, dans les faits, certaines initiatives de recherche sont ajoutées aux soins thérapeu-
tiques à titre de voies inédites qui offrent une possibilité de plus longue survie, d’amélioration de la santé, 
peut-être même de guérison. Des patients acceptent de devenir sujets de recherche parce qu’ils sont porteurs 
d’un tel espoir. Dans ces cas, la conduite du clinicien embrasse une finalité thérapeutique.
Participant ou sujet de recherche?
L’EPTC2 pose la question de savoir comment il convient de nommer quelqu’un qui contribue de sa personne 
au projet de recherche. Participant ou sujet de recherche? Le fait de poser cette question nous rappelle la 
nécessité de choisir les mots justes ou les plus appropriés dans le contexte de leur emploi. Nous devons les 
considérer chacun soigneusement dans la visée d’une argumentation limpide qui ne confond pas les termes.
À la question de savoir si une personne doit être appelée participant ou sujet, l’EPTC2 répond qu’il convient de 
privilégier participant. Voici comment l’EPTC2 définit les participants :
Dans le contexte de la présente politique, les «participants humains» (appelés «participants») sont les 
personnes dont les données ou les réponses à des interventions, à des stimuli ou à des questions de la 
part du chercheur ont une incidence sur la question de recherche (EPTC2, 2014 : 14).
L’EPTC2 justifie ainsi sa préférence : participant «reflète mieux l’esprit qui sous-tend les principes directeurs : 
que les personnes qui choisissent de participer à un projet de recherche y jouent un rôle plus actif que celui 
qu’évoque le terme “sujet” » . Un autre passage de l’EPTC2 vient préciser, dans le contexte des données et du 
matériel biologique humain, la notion de participant : «une personne dont les données ou le matériel biolo-
gique sont utilisés dans la recherche devient un participant»(EPTC2, 2014 : 195). Ici, la personne concernée est 
3.  «Researchers should ensure the wishes and interests of the donor, where known, are respected at all times and the welfare of re-
search participants should always take precedence over the interests of science and society.» (MRC, 2014, 5).
4.   «Dans l’application et l’avancement des connaissances scientifiques, de la pratique médicale et des technologies qui leur sont 
associées, les effets bénéfiques directs et indirects pour les patients, les participants à des recherches et les autres individus concer-
nés, devraient être maximisés et tout effet nocif susceptible d’affecter ces individus devrait être réduit au minimum.» (UNESCO, 2005, 
art. 4). 
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un participant même si ce que le chercheur utilise est détaché de sa personne, comme des données ou du 
matériel biologique.
Comment utilise-t-on le terme participant dans le langage quotidien? Le dictionnaire nous renvoie au verbe 
participer, pour lequel on trouve les définitions suivantes : «1. Avoir part à quelque chose : Participer aux profits 
d’une entreprise. – 2. Prendre part à une action, à un sentiment, etc. : Participer aux délibérations. Participer à la 
joie générale» (Larousse, 1997, 5504). Il s’agit d’avoir part, de prendre part.
Selon la nature de la recherche, l’intensité de la contribution du sujet peut varier considérablement : recevoir 
un médicament dans le cadre d’un essai clinique, utiliser une nouvelle aide technique en réadaptation, prendre 
part à une entrevue sur les habitudes de vie ou bien confier un prélèvement sanguin et autoriser l’accès à son 
dossier médical. Contribuer à un essai clinique engage la personne d’une manière plus active et plus entière 
que de confier du matériel biologique à une biobanque. Dans le cas de la biobanque, il est fort probable que 
la personne n’entende jamais parler des utilisations qui seront faites de son matériel biologique. Elle ne tient 
alors aucun rôle actif. Il se peut aussi qu’une biobanque offre à ses sujets de leur transmettre des informations 
générales sur ses activités. Même dans ce cas, le rôle du sujet demeure essentiellement passif. Quelquefois, 
des chercheurs souhaitent accéder à des renseignements recueillis par diverses organisations pour d’autres 
finalités que celles de la recherche. Ces renseignements peuvent concerner la conduite automobile, les acci-
dents du travail, les caractéristiques d’un milieu environnemental, le dossier académique, les victimes d’actes 
criminels, le recours à l’assistance sociale, les déplacements internationaux, etc. De tels projets sont réalisés 
dans l’ignorance totale des personnes que ces renseignements concernent. Il est alors difficile de qualifier ces 
personnes de participantes.
Dans le réseau de la santé et des services sociaux, il arrive fréquemment que la mise en œuvre d’un projet ne 
nécessite aucun contact avec des personnes, mais suppose la consultation du dossier de l’usager. L’équipe de 
recherche y a accès avec l’autorisation du directeur des services professionnels de l’établissement5. L’usager 
dont on aura consulté le dossier ne le saura jamais. Ainsi, appeler cette personne un participant semble une 
exagération de son rôle factuel. Par ailleurs, l’EPTC2 reconnaît clairement cette distinction entre une personne 
qui participe directement à une recherche et celle qui y participe parce qu’un chercheur utilise ses données ou 
son matériel biologique (EPTC2, 2014, 6). Rappelons néanmoins que toutes les personnes qui contribuent à la 
recherche, quelle que soit l’intensité de leur contribution, méritent qu’on respecte leurs droits, comme le droit 
à la vie privée6.
Voyons maintenant ce qu’est un sujet. La signification d’un mot peut varier suivant le contexte de son emploi, 
on dit alors que ce mot est équivoque. Toutefois, il est rare que deux définitions d’un mot décrivent des réalités 
incompatibles, voire contraires. C’est pourtant le cas du mot sujet, nous dit un dictionnaire philosophique :
Selon l’étymologie latine, le sujet réunit deux significations contraires. D’une part est sujet celui qui est 
assujetti à un pouvoir, pouvoir du père, du roi, du président, de la loi, de l’ordre, des supérieurs hiérar-
chiques, etc. D’autre part, le sujet est l’être autonome et conscient, souverain dans la mesure où il peut 
affirmer sa liberté et endosser la responsabilité de ses actes, quoi qu’il sache, ou ignore, des détermina-
tions naturelles, psychologiques, socio-historiques, politiques, qui constituent sa situation singulière, 
mais ne le conditionnent pourtant pas de manière définitive (Larousse, 2003 : 995).
5.  «Le directeur des services professionnels d’un établissement ou, à défaut d’un tel directeur, le directeur général peut autoriser un 
professionnel à prendre connaissance du dossier d’un usager, à des fins d’étude, d’enseignement ou de recherche.» (LSSS, art 19.1)
6.  «Toute personne a droit au respect de sa vie privée.» (Charte, art 5)
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Un dictionnaire historique de la langue française relève les deux mêmes significations. Considérons d’abord 
la signification de l’être assujetti. Le mot sujet constitue un «emprunt au latin subjectus «soumis», «assujet-
ti», «exposé» et «voisin, proche», participe passé passif de subjicere «placer dessous», «amener à proximité 
de», «soumettre, subordonner»» (Le Robert, 1998, 3686). Maintenant, soulignons le sens de l’être autonome 
et conscient : «Le mot entre dans le vocabulaire philosophique au début du XIXe s. d’après l’allemand Subjekt 
(Kant), de même origine, désignant l’être pensant, considéré comme le siège de la connaissance, par opposi-
tion à un objet» (Le Robert, 1998, 3686). Envisagé au sens de l’être soumis, sujet prend l’une des significations 
du mot objet : «Chose inerte, sans pensée, sans volonté et sans droits, par opposition à l’être humain : On nous 
traite comme des objets» (Larousse, 1997, 5236). L’usage des mots dans le langage quotidien finit par produire 
une assimilation entre sujet au sens de l’être soumis et objet à titre de chose inerte. Personne ne soutiendrait 
qu’en recherche sur la santé humaine, il est admissible de considérer la personne comme si elle était un objet. 
Il est compréhensible que l’on préfère participant à sujet pour désigner la personne qui accepte de contribuer 
à la recherche si la signification donnée au mot sujet évoque la soumission ou l’idée d’une personne réduite 
au statut d’objet.
Les dictionnaires contiennent des définitions de sujet qui renvoient à la recherche scientifique. Un dictionnaire 
historique montre les différents emplois du terme sujet  : un être vivant dont les caractéristiques permettent 
qu’on réalise sur lui des expériences, un être vivant soumis à l’observation, un cadavre utilisé en anatomie, un 
être vivant que l’on soigne7. Dans ce sens du terme sujet, une personne peut être un sujet d’étude ou d’expérimen-
tation. Un dictionnaire encyclopédique propose de définir sujet comme un «être vivant soumis à l’observation» 
(Larousse, 1997, 6993). La personne humaine devient sujet de recherche lorsque son être physique, psychique 
ou social est étudié dans le contexte d’une initiative ayant pour finalité le progrès des connaissances. Suivant 
cette dernière définition de dictionnaire, le terme sujet s’applique à tous les cas de figure, indépendamment du 
caractère plus ou moins actif de la contribution de la personne concernée.
L’EPTC2 comporte deux versions officielles : l’une est française, et l’autre, anglaise. Les dernières remarques à 
propos de l’appellation de participant ou de sujet sont fondées sur les définitions de la langue française. Qu’en 
est-il de l’anglais? Voyons l’équivalent anglais de chaque mot-clé français employé : participant – participant; 
sujet – subject ; objet – object. Ces dyades ne forment pas de faux amis8, puisque les diverses significations de 
ces termes sont similaires d’une langue à l’autre, comme nous le constatons ci-dessous.
Un participant prend part à quelque chose. En anglais, le participant est «A person who takes part in something» 
(Oxford, en ligne).
Le terme subject prend les trois significations suivantes, parmi d’autres :
• «Under the authority of» (adjectif) ;
• «A thinking or feeling entity ; the conscious mind ; the ego, especially as opposed to anything external 
to the mind» (nom) ;
• A person who is the focus of scientific or medical attention or experiment» (nom) (Oxford, en ligne).
7.  «Parallèlement, sujet désigne un être vivant dont les caractéristiques conviennent pour réaliser certaines expériences (mil. XVIe s.), 
plus généralement un être vivant soumis à l’observation (v. 1560), spécialement un cadavre utilisé pour l’étude de l’anatomie, et un 
être vivant que l’on soigne (1778).» (Le Robert, 1998, 3687-3688).
8.  Les faux amis anglais-français sont des mots de la langue anglaise qui, par leur forme, en rappellent d’autres dans la langue fran-
çaise, mais dont les significations diffèrent. Par exemple, librairie et library sont de faux amis.
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La notion d’objet manifeste, en français, la chose inerte. Selon le contexte, le mot anglais object prend ce sens : 
«A thing external to the thinking mind or subject». (Oxford, en ligne)
La discussion afin de déterminer s’il faut employer participant ou sujet se pose dans les mêmes termes en 
anglais et en français. Les éléments conceptuels qui organisent la pensée sont virtuellement identiques.
Appliquant au terme sujet les définitions selon lesquelles il est un être pensant, autonome et conscient, l’utilisa-
tion de ce terme ne mutile en rien la dignité de la personne humaine. Le statut de sujet introduit une insistance 
concernant le devoir de respecter la capacité de décider de la personne, exactement dans l’esprit de l’EPTC2 :
Respecter les personnes, c’est reconnaître la valeur intrinsèque de tous les êtres humains; c’est aussi 
reconnaître que chacun a ainsi droit au respect et à tous les égards qui lui sont dus […]. L’autonomie 
comprend la capacité de délibérer au sujet d’une décision et d’agir en conséquence. Respecter l’autono-
mie, c’est reconnaître la capacité de jugement d’une personne et faire en sorte que la personne soit libre 
de choisir sans ingérence (EPTC2, 2014, 6-7).
Employé au sens de l’être autonome et conscient, le terme sujet affirme immédiatement la dignité de toute 
personne et rappelle au milieu de la recherche que chacun mérite d’être respecté en considération de cette 
dignité inhérente.
Énergie du désespoir
Un dictionnaire encyclopédique propose cette définition du désespoir : «Perte de toute espérance, abattement 
total de quelqu’un qui a cessé d’espérer; affliction profonde, détresse, désespérance : Sombrer dans le déses-
poir» (Larousse, 1997, 2188). Si nous donnons créance à ce dictionnaire, il ne faut pas imaginer que le chagrin 
du désespoir engendre uniquement un état de torpeur ou d’inaction. L’expression en désespoir de cause si-
gnifie «faute de pouvoir recourir à un autre moyen» (Larousse, 1997, 2189). Énergie du désespoir dépeint la 
«résolution violente qu’inspire une situation désespérée» (Larousse, 1997, 2189). Le désespoir peut faire tendre 
quelqu’un vers une action énergique et obstinée, même si le moyen retenu n’est pas idéal. C’est ce que montre 
le récit qui suit.
Alexis Carrel, chirurgien et biologiste français, a vécu de 1873 à 1944. Il fut un pionnier de la chirurgie vasculaire. 
Il a imaginé de nouvelles techniques chirurgicales et réalisé la mise au point d’aiguilles très délicates pour amé-
liorer la qualité des sutures. Afin de développer son habileté manuelle, il devint apprenti auprès de celle qui 
avait la réputation d’être la meilleure brodeuse artistique à Lyon, madame Leroudier. Le Nobel de médecine 
fut décerné au Dr Carrel en 1912. Ses travaux l’ont conduit à Montréal, Chicago, puis au Rockefeller Institute for 
Medical Research à New York.
En 1908, alors qu’Alexis Carrel se trouve à New York, le Dr Adrian Lambert et ses deux frères chirurgiens lui 
demandent de sauver un bébé. La femme d’Adrian Lambert vient de mettre au monde une petite fille qui perd 
du sang par le nez et la bouche depuis plusieurs jours. Le Dr Carrel répond qu’il n’est pas autorisé à pratiquer 
la chirurgie dans l’État de New York : «I have no license to practice surgery in the state of New York. My patients 
are only my dogs and cats» (Douglas, 2002, 31). Le Dr Lambert s’engage à prendre l’entière responsabilité légale 
à ce propos. Il insiste pour que le Dr Carrel le suive immédiatement : «Lambert promised that he would take full 
legal responsibility, if only Carrel would please come—at once» (Douglas, 2002, 31). Le Dr Carrel pratique une 
transfusion sanguine directe d’une artère du poignet gauche du père dans la veine poplitée du bébé, derrière 
le genou, par une suture artère-veine. La petite fille prend aussitôt du mieux.
15 Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
Le caractère tout à fait exceptionnel de cet événement saute aux yeux. Nous sommes en 1908 et nous pouvons 
supposer que les protagonistes se sont comportés au meilleur de leurs capacités à ce moment de leur vie. 
L’intervention envisagée ne fait pas l’objet d’un projet de recherche qui aurait été soigneusement réfléchi et 
qui interviendrait comme aboutissement à des travaux antérieurs; nous assistons plutôt à une entreprise hu-
manitaire désespérée.
Pour quelles raisons le Dr Adrian Lambert insiste-t-il tellement afin qu’une intervention aussi hasardeuse soit 
mise en œuvre? Le bébé est sa fille, et il tient à tout faire pour lui sauver la vie, puisque l’alternative semble être 
d’attendre son décès. Nous pouvons aussi penser que la perte de cette enfant serait désastreuse pour sa mère. 
L’état des connaissances ne permet pas d’envisager les séquelles possibles de cette intervention. En outre, la 
condition future du bébé, sa qualité de vie, ne peut pas entrer dans les considérations entre les bénéfices et les 
inconvénients.
Du point de vue du Dr Carrel, une intervention, même au bénéfice très incertain, offre une réponse immédiate 
au désespoir des parents. Si le bébé survit, l’intervention aura épargné aux parents le drame de perdre leur 
enfant, du moins à court terme. De plus, la situation offre au Dr Carrel la possibilité d’oser une intervention sans 
précédent, et qui lui permet de satisfaire sa curiosité scientifique. Enfin, cette transfusion sanguine innovatrice 
pourrait contribuer au progrès des connaissances.
Il ne saurait être question d’évaluer la conduite des quatre médecins concernés selon les normes déontolo-
giques actuelles. Cependant, considérer cet événement sous l’angle de la déontologie applicable maintenant 
met en relief les normes qui nous semblent les plus fondamentales. Bien que les faits se soient déroulés à New 
York, nous utiliserons la Loi médicale et le Code de déontologie des médecins du Québec, car nous relevons 
de la juridiction québécoise. Tenons-nous-en uniquement à quelques-unes de leurs dispositions, puisque la 
considération des autres règles applicables serait interminable.
Premièrement, son statut professionnel ne permettait pas au Dr Carrel d’exercer la médecine à New York. À 
cette époque, comme aujourd’hui, le Dr Carrel risquait de se faire reprocher l’exercice illégal de la médecine. 
Dans le contexte québécois actuel, l’exercice illégal de la médecine fait l’objet de l’article 43 de la Loi médicale. 
L’engagement du Dr Lambert d’en prendre l’entière responsabilité légale ne se substitue pas au permis d’exer-
cer la médecine. La demande empressée du patient ou celle de son représentant légal dans le but d’obtenir 
une intervention n’autorise personne à exercer la médecine.
Deuxièmement, le médecin doit «engager pleinement sa responsabilité civile» dans sa pratique professionnelle. 
L’engagement du père du bébé à prendre la responsabilité légale pour la suite des événements ne permet pas 
au médecin d’éluder sa responsabilité pour les actes professionnels qu’il posera9.
Troisièmement, l’article 28 du Code de déontologie des médecins requiert que le médecin obtienne un consen-
tement libre et éclairé avant de dispenser un soin :
Le médecin doit, sauf urgence, avant d’entreprendre un examen, une investigation, un traitement ou une 
recherche, obtenir du patient ou de son représentant légal, un consentement libre et éclairé.
9.   «Le médecin doit, dans l’exercice de sa profession, engager pleinement sa responsabilité civile. Il ne peut l’éluder ou tenter de 
l’éluder, ni requérir d’un patient ou d’une personne une renonciation à ses recours en cas de faute professionnelle de sa part.» (Code 
de déontologie des médecins, art 11)
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La transfusion sanguine effectuée sur le bébé se présente comme une terra incognita pour les quatre méde-
cins présents. Au-delà de l’hémorragie dont souffrait l’enfant, il devait leur être très difficile de s’avancer pour 
constater un diagnostic ou envisager un pronostic. La conduite d’Adrian Lambert nous invite à penser que le 
consentement des parents a été libre, néanmoins faiblement éclairé en raison de la réalité des connaissances 
médicales à cette époque. Le contexte humain dans lequel se trouvait le couple désespéré d’Adrian Lambert 
consistait dans un choix entre le décès certain de leur petite fille ou la tentative de la sauver au moyen d’une 
intervention cliniquement hasardeuse. Ainsi formulée, la question impose de choisir entre la vie et la mort, 
et elle s’adresse à quelqu’un qui considère n’avoir rien à perdre en osant une intervention. Le problème posé 
serait passablement différent s’il était possible de tenir compte de la qualité de vie future de l’enfant dans 
l’éventualité de sa survie.
Si nous considérons cette transfusion sanguine d’après les règles applicables en matière de recherche, une 
disposition de la déontologie médicale attire forcément notre attention : celle qui requiert l’approbation préa-
lable d’un comité d’éthique de la recherche qui requiert l’approbation préalable d’un CER, étant entendu que 
celui-ci fonctionne dans le respect des normes en vigueur10. Cette exigence du respect des normes en vigueur 
opère un renvoi à des documents normatifs internationaux, canadiens et québécois11. Partant, les comporte-
ments exigés des médecins en matière de recherche ne se limitent pas aux obligations que contient le Code 
de déontologie des médecins. Il va de soi que l’intervention du Dr Carrel n’ait pas fait l’objet d’un examen par 
un CER. Cette intervention n’a donc pas été évaluée par une instance indépendante en fonction de sa validité 
scientifique, des bénéfices espérés et des risques anticipés. De nos jours, un médecin dont la conduite s’appa-
renterait à celle du Dr Carrel durant ces événements serait perçu comme ayant démontré une audace et une 
insouciance inacceptables.
L’histoire du Dr Carrel, du couple Lambert et de la petite fille met en relief certaines questions que pose l’obten-
tion d’un consentement libre et éclairé lorsque l’interlocuteur du chercheur se trouve dans un état de déses-
poir. Le patient est-il en mesure de retenir et de comprendre correctement les informations reçues? Perçoit-il 
la réalité de ce que lui propose le chercheur ou se trouve-t-il dans un état psychique qui exagère le bénéfice 
possible de la recherche? L’équipe de recherche présente-t-elle le projet comme elle le devrait? Ces questions 
nous conduisent à discuter de la méprise thérapeutique et de la possibilité que cette méprise invalide le 
consentement. Quel type de conduite le chercheur peut-il adopter pour réduire l’incidence et l’intensité de la 
méprise thérapeutique?
Méprise thérapeutique
Le professeur américain de psychiatrie Paul S. Appelbaum a publié de nombreux articles sur la notion de mé-
prise thérapeutique (therapeutic misconception). Une de ces publications, datant de 1987, décrit comment un 
patient perçoit sa contribution à un projet de recherche. Il s’agit d’un jeune homme qui vient de tenter de 
se suicider, qui a une longue histoire de relations tumultueuses et qui éprouve des difficultés à maîtriser ses 
impulsions (impulses). Un psychiatre lui offre de participer à un projet de recherche ayant pour objectif de 
10.   «Le médecin doit, avant d’entreprendre sa recherche sur des êtres humains, obtenir l’approbation du projet par un comité 
d’éthique de la recherche qui respecte les normes en vigueur, notamment dans sa composition et dans ses modalités de fonctionne-
ment. Il doit également s’assurer que tous ceux qui collaborent avec lui à la recherche soient informés de ses obligations déontolo-
giques.» (Code de déontologie des médecins, art 31).
11.  «L’éthique de la recherche en santé humaine est institutionnalisée, elle comporte des instances présentes notamment dans les 
universités et dans les établissements de santé et de services sociaux. Au cœur de ces instances, nous trouvons les comités d’éthique 
de la recherche (CÉR) et les comités scientifiques.» (Giroux, 2010, 114)
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constater si des médicaments peuvent aider au traitement de sa condition. Le patient accepte d’y participer : 
«Yes, I’m willing to do anything that might help me» (Appelbaum et coll., 1987, 20). Quelques jours plus tard, 
le psychiatre rencontre à nouveau le jeune homme afin de lui donner plus d’informations sur le projet de re-
cherche. Le psychiatre expose que deux médicaments et un placebo seront utilisés. Les médicaments et le 
placebo seront attribués au hasard, et même le chercheur ne saura pas ce que chacun reçoit. Le patient écoute 
les informations et signe le formulaire. Selon toute apparence, le consentement exprimé est libre et éclairé. 
Cependant, quand on demande au patient pourquoi il a consenti à la recherche, il répond que la médication 
qu’il recevra sera celle qui peut le mieux améliorer sa condition. Il se figure que le projet de recherche est conçu 
pour lui venir en aide directement. 
Cette description des pensées du jeune homme montre que le phénomène de la méprise thérapeutique ne 
pourrait pas survenir dans le cadre d’un projet de recherche qui utilise des sujets en bonne santé. La méprise 
thérapeutique est uniquement possible lorsque la recherche recrute des personnes atteintes d’une pathologie.
La représentation que le jeune homme se fait du projet de recherche ne correspond pas à la réalité. La croyance 
erronée de la personne affectée par la méprise thérapeutique veut que le projet de recherche ait été conçu 
pour son bien-être à elle et nie la possibilité que sa contribution à la recherche puisse comporter des incon-
vénients majeurs 12. La méprise thérapeutique désigne un état d’esprit présent chez la personne qui accepte 
de contribuer à un projet de recherche. Il s’agit d’une incompréhension de sa contribution à la recherche, 
puisque la personne voit son bien particulier comme un facteur central dans l’intention du chercheur et qu’elle 
se trouve en déni face aux inconvénients possibles.
Il importe de rappeler que, dans ce cas, la méprise du patient ne provient pas d’indications floues ou menson-
gères de la part du psychiatre. C’est le patient lui-même qui teinte sa compréhension des tournures de son 
espérance. Or, il n’existe aucun moyen qui permette à qui que ce soit d’exercer une emprise sur les représenta-
tions qu’entretient cette personne. Toutefois, l’équipe de recherche peut vérifier la compréhension du sujet et 
fournir des explications de manière à contourner la nervosité ou la faible littératie de cette personne.
Le philosophe Alain nous parle du recrutement militaire à une certaine époque. Beaucoup de jeunes hommes 
pauvres, mais énergiques semblaient se vendre pour une solde et un uniforme, alors qu’ils s’engageaient 
d’abord pour des motifs de gloire :
Les recruteurs d’autrefois étaient des marchands d’esclaves. Voltaire nous conte dans Candide l’aventure 
d’un de ces grands imbéciles qui se vendaient pour un bon déjeuner et une petite masse de monnaie, 
avec la promesse d’une solde et d’un uniforme. En réalité, ces hommes vigoureux, à l’âge où on s’ennuie, 
avaient envie de gloire et de voir du pays; sans compter que souvent ils étaient bien pauvres et man-
geaient trop pour des pauvres. Je crois pourtant que les motifs de gloire étaient les plus forts, comme ils 
sont aujourd’hui (Alain, 1970, 1057).
Le jeune homme pauvre ne s’engage pas chez les militaires dans le but de se transformer en chair à canon. Il 
rêve du mieux : voir du pays et rentrer chez lui glorieux. La même espérance pour le mieux semble entraîner le 
12.  «Yet when the patient is asked why he agreed to be in the study, he offers some disquieting information. The medication that he 
will receive, he believes, will be the one most likely to help him. He ruled out the possibility that he might receive a placebo, because 
that would not be likely to do him much good. In short, this man, now both a patient and a subject, has interpreted, even distorted, 
the information he received to maintain the view – obviously based on his wishes – that every aspect of the research project to which 
he had consented was designed to benefit him directly. This belief, which is far from uncommon, we call the ‘therapeutic misconcep-
tion.’ To maintain a therapeutic misconception is to deny the possibility that there may be major disadvantages to participating in 
clinical research that stem from the nature of the research process itself.» (Appelbaum et coll., 1987, 20).
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sujet à croire que la recherche lui offrira, à lui, les meilleurs soins, en dépit des explications très différentes qui 
lui sont communiquées. Le phénomène de la méprise thérapeutique se produit lorsque la personne concernée 
ne fait pas la distinction entre la finalité thérapeutique et la finalité de la recherche. Le résultat de cette confu-
sion est de percevoir la contribution à une recherche comme étant de nature thérapeutique.
Une interprétation rigoureuse du critère de la compréhension appropriée a pour effet d’invalider le consente-
ment exprimé, puisque, dans son for intérieur, la personne ne consent pas véritablement à une recherche13. 
Comme l’équipe de recherche n’est pas toujours en mesure de constater cette incompréhension du sujet, nous 
pouvons supposer que des projets de recherche sont réalisés avec un certain nombre de personnes qui n’ont 
pas compris ce dont il s’agit. Par ailleurs, quelle devrait être la conduite de l’équipe de recherche qui constate 
l’absence du caractère éclairé d’un consentement? Serait-il paternaliste d’annoncer au sujet qu’il ne participe-
ra pas à la recherche en raison de l’absence du caractère éclairé de son consentement?
L’EPTC2 propose une approche susceptible de limiter le nombre de circonstances dans lesquelles survient 
la méprise thérapeutique. Il s’agit par exemple de faire en sorte que l’équipe soignante œuvrant auprès de la 
personne n’intervienne pas ou intervienne aussi peu que possible dans la conduite de la recherche. Lorsque 
le clinicien traitant participe à la recherche, les responsables de ce projet doivent indiquer quelles mesures 
seront mises en œuvre pour réduire la possibilité de méprise thérapeutique14.
Objectivité et bienveillance chez le chercheur
Deux attitudes du chercheur et de son équipe contribuent à la possibilité, pour le sujet potentiel, de com-
prendre adéquatement la recherche et d’y participer en exprimant une volonté libre et éclairée : l’objectivité et 
la bienveillance. Au sens de son emploi dans ce texte, une attitude consiste dans une «manière d’être qui ma-
nifeste certains sentiments» (Larousse, 1997, 539). L’attitude de l’objectivité manifeste l’objectivité, l’attitude de 
la bienveillance manifeste la bienveillance.
Objectivité
Voyons d’abord l’objectivité. D’entrée de jeu, précisons que l’objectivité dont il est ici question ne constitue pas 
une qualité de la connaissance, mais une attitude du chercheur à l’égard de celui qui contribue de sa personne 
à la recherche, le sujet.
La clarté de ce propos requiert une définition précisant la signification du mot objectivité dans le présent 
contexte. La notion d’objectivité prend diverses significations, relativement similaires. Une première significa-
tion se rapporte à l’indispensable collaboration entre les êtres humains. La simple satisfaction de nos besoins 
13.  «The ‘therapeutic misconception’ is a widely discussed problem of informed consent that must be addressed in research, where 
subjects may fail to distinguish between clinical care and research and may fail to understand the purpose and aim of research, there-
by misconceiving their participation as therapeutic in nature. In a stringent interpretation of the standard of adequate understanding, 
the therapeutic misconception invalidates a subject’s consent because he or she is not truly consenting to participation in research.» 
(Beauchamps et Childress, 2013, 133).
14.   «En règle générale, on peut réduire la possibilité que les participants ne se méprennent sur l’aspect thérapeutique d’un essai 
et éviter ainsi de créer un malentendu ou de fausses attentes, si les cliniciens qui dispensent des soins de santé au patient inter-
viennent aussi peu que possible dans le recrutement et le processus de consentement. Idéalement, les fonctions de traitement et de 
recherche seront assumées par des personnes différentes, mais dans certains cas, il sera dans l’intérêt des participants d’impliquer 
leur clinicien traitant au processus de recrutement et de consentement. Dans ces cas, le dossier du projet de recherche proposé doit 
indiquer les mesures supplémentaires qui seront prises pour réduire la possibilité de méprise thérapeutique.» (EPTC2, 2014, 183).
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vitaux nous impose de nous adapter à la réalité, de communiquer avec d’autres personnes et de coopérer avec 
elles sur le plan pratique, nous dit le philosophe José Antonio Marina. La mise en œuvre de toutes ces compo-
santes requiert la configuration, dans la conscience du sujet, d’un espace objectif, commun, interpersonnel et 
durable. Le dialogue, par exemple, est possible seulement si on peut sortir, au moins de façon partielle, de son 
monde privé pour accéder à l’objectivité, un espace interpersonnel que personne ne possède, et accessible 
à tous15. Prise dans ce sens, l’objectivité résulte de la sortie de soi-même. Il s’agit d’adopter une posture psy-
chique qui renonce au confort de la subjectivité et qui s’efforce d’entrer en contact avec l’autre au moyen d’un 
langage commun.
Un dictionnaire terminologique propose une définition de l’objectivité qui la considère comme une préoccupa-
tion : «Souci constant de faire abstraction des mobiles et des opinions personnelles dans le jugement» (OLF, en 
ligne). Cette définition met en évidence l’intention de la personne pour laquelle il importe de faire abstraction 
de ses opinions personnelles dans le jugement qu’elle pose. Il s’agit d’un «souci», d’une préoccupation, plutôt 
que d’un accomplissement. L’objectivité ainsi définie est l’affaire de toutes les activités professionnelles : de 
la pratique médicale à la sociologie, de la pratique du droit à l’ingénierie. Définie comme une préoccupation, 
l’objectivité ne présente point le caractère de la certitude mathématique ni son auréole d’inaccessibilité pour 
les chercheurs des autres sciences. À titre de préoccupation, l’objectivité est universellement réalisable, au prix 
d’une attention soutenue.
Un autre dictionnaire formule une définition qui exprime un niveau d’exigence plus élevé que celui de la pré-
occupation, en ce que la personne concernée porte effectivement un jugement sans qu’interviennent ses opi-
nions ou ses préférences personnelles : «Qualité de quelqu’un, d’un esprit, d’un groupe qui porte un jugement 
sans faire intervenir des préférences personnelles : Diriger avec objectivité des débats.» (Larousse, 1997, 5236). 
Nous trouvons des illustrations de cette objectivité dans la décision juste d’un tribunal et dans l’impartialité 
du président d’une assemblée.
Enfin, l’objectivité peut nommer une caractéristique désirable de l’activité intellectuelle. Il s’agit alors de la 
«Qualité de ce qui est conforme à la réalité, d’un jugement qui décrit les faits avec exactitude  : L’objectivité 
d’un récit» (Larousse, 1997, 5236). Parvenir à une description exacte du réel constitue un défi considérable 
pour tous les domaines de connaissance. De l’astrophysique à l’anthropologie, les chercheurs observent et 
tentent d’expliquer divers phénomènes. Les abonnés à la littérature scientifique constatent rapidement que 
telle description d’un phénomène céleste peut être améliorée, que tel médicament provoque des réactions 
positives imprévues ou que telle intervention de la psychologie se révélerait peut-être plus efficace si elle était 
modifiée en fonction d’une approche innovatrice. La conquête de nouveaux savoirs se révèle difficile dans un 
contexte où les chercheurs conduisent leurs travaux en tâchant de décrire les faits avec exactitude. Néanmoins, 
l’évolution du savoir serait un projet absurde si chacun y allait de sa subjectivité particulière.
Maintenant, illustrons l’objectivité comme attitude du chercheur à l’égard du sujet.
Afin de complexifier un petit peu notre enjeu, situons-le en pédiatrie, à propos d’un enfant de deux ou trois ans. 
La décision de participer ou non à une recherche appartient aux parents, bien que le sujet éventuel ne soit au-
cun d’eux, mais leur enfant. Les parents d’un enfant atteint d’une maladie grave à qui on offre de participer à un 
essai clinique peuvent être vivement tentés d’y consentir si cet essai clinique leur est présenté comme l’inter-
15.  «Las necesidades vitales imponen una adecuación a la realidad, una comunicación con otros seres y una cooperación con ellos 
en el plano práctico. Todas estas cosas exigen la configuración en la conciencia del sujeto de un espacio objetivo, común, interperso-
nal y firme. El diálogo, por ejemplo, sólo es posible cuando puede salirse, aunque sea fragmentariamente, del mundo privado para 
acceder a la objetividad, una tierra de nadie utilizable por todos.» (Marina, 2004, 52).
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vention de la dernière chance. Ajoutons à cette justification le postulat selon lequel des parents qui veulent le 
mieux pour leur enfant devraient évidemment y consentir. Les subtilités des explications données aux parents 
exercent une influence déterminante sur leur décision, certes, de même que sur la qualité de leur décision. 
Dans les pires cas, le chercheur qui présente son projet de recherche de manière à obtenir un consentement 
subordonnera, tôt ou tard, son objectivité à son intérêt. Face à des parents très inquiets, voire désespérés, 
l’objectivité du chercheur qui leur transmet les renseignements leur permet de consentir à une intervention ou 
de la refuser en sachant de quoi il retourne.
Comme de raison, les parents auront tendance à rechercher l’opinion du médecin traitant, car celui-ci connaît 
leur enfant et détient des connaissances scientifiques de même qu’une expérience clinique. De plus, même 
si son activité le rapproche des parents, ce médecin n’est pas engagé personnellement dans la situation fa-
miliale. Il lui est plus facile qu’à un proche d’exprimer un avis à la fois détaché et conforme à ce que la réalité 
scientifique rend possible. Le rôle du médecin traitant est d’utiliser sa connaissance au service de son petit 
patient et des parents : «Dans une situation aussi difficile, le médecin spécialiste jouit d’un grand avantage sur 
les parents : lui, il sait. Certes, il ne sait pas tout, mais il détient des connaissances» (Dorval et Hébért, 2005, 59) 
sur les jeunes patients en général et sur les particularités de l’enfant dont il s’agit. Les parents lui font sponta-
nément confiance.
Le souci constant de faire abstraction de ses opinions et de ses mobiles personnels requiert du chercheur 
qu’il s’efforce de ne pas se laisser influencer par son a priori intellectuel ou son intérêt. Par exemple, il peut 
être tentant pour un chercheur dans le champ biomédical d’appliquer une interprétation créative des critères 
d’inclusion à un projet de recherche. C’est la raison pour laquelle l’Association médicale canadienne estime 
que la rémunération en conséquence du recrutement n’est pas éthique. Il en va de même pour l’établissement 
de quotas en rapport avec la rémunération16. Dans le même esprit, l’EPTC2 demande au CER d’examiner les 
modalités de paiement afin d’éviter un recrutement inapproprié17. Il reste que les instruments les plus efficaces 
pour prévenir de tels abus demeurent l’objectivité et l’honnêteté du chercheur qui s’emploie à mettre de côté 
son intérêt pécuniaire.
Maintenant, supposons qu’un chercheur d’une discipline des sciences humaines ait développé la conviction 
que, dans leur propre intérêt, les itinérants devraient faire l’objet d’interventions psychosociales beaucoup 
plus autoritaires et contraignantes. Pour convaincre son milieu professionnel de la justesse de sa conviction, le 
chercheur élabore un projet de recherche dont les instruments de collecte de données et les outils d’analyse 
comportent des biais destinés à confirmer son approche de l’itinérance. Dans sa description du projet aux 
sujets potentiels, ce chercheur procédera sans objectivité et, de ce fait, il obtiendra des consentements non 
éclairés.
La nécessité morale de l’objectivité au sens d’une préoccupation face aux préférences et aux opinions person-
nelles permet au chercheur de repousser la tentation de l’avidité et l’appel de la vanité. Une carrière scienti-
16.  «Are there financial incentives for researchers to recruit participants? Finders’ fees and referral fees should not be accepted; they 
are unethical. Are there rewards for meeting quotas? This may unduly influence recruitment.» (CMA, 2008, 17).
17.   «Le CER examinera les budgets pour vérifier qu’aucun paiement inapproprié ou que d’autres dépenses inexpliquées ne per-
mettent de soupçonner l’existence de conflits d’intérêts. En outre, il étudiera les dispositions de paiement pour veiller à ce qu’elles 
n’entraînent aucun incitatif de recrutement rapide, inacceptable sur le plan éthique, au détriment d’une étude minutieuse des ca-
ractéristiques recherchées chez les participants éventuels. Dans le cas de paiements déraisonnables ou d’incitations indues, le cher-
cheur, et parfois son établissement d’attache, pourrait se trouver dans une situation de conflit entre la recherche d’une rémunération 
financière maximale, d’une part, et la protection des participants ainsi que le respect des objectifs et exigences scientifiques du projet 
de recherche, d’autre part.» (EPTC2, 2014, 105).
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fique peut être aussi politique, compétitive et féroce que toute autre carrière. Elle est parsemée d’invitations à 
utiliser des expédients faciles18. Nous rejoignons ici notre point de départ en compagnie du philosophe Marina : 
L’accès à l’objectivité requiert l’adoption de la posture psychique de celui qui sort de lui-même pour accéder au 
monde extérieur, à des relations interpersonnelles et à des pensées autres qu’égocentriques.
Bienveillance
Passons maintenant à la bienveillance. Quiconque s’intéresse à la bioéthique rencontre naturellement quatre 
principes largement connus : respect de l’autonomie, bienfaisance, non-malfaisance et justice. Il est réguliè-
rement question du principe de bienfaisance au cours de lectures ou lors de conversations à propos de la 
relation thérapeutique. Quant à elle, la bienfaisance doit être distinguée de la bienveillance, car il existe une 
différence appréciable entre ces deux termes, que l’on risque de confondre par mégarde. L’étymologie nous 
renseigne adéquatement sur la distinction à établir entre eux. La bienfaisance (bien et faire) consiste dans 
l’action de faire du bien, alors que la bienveillance (bien et vouloir) (Larousse, 2003, 392-393) est l’attitude de 
la personne qui montre «de bonnes dispositions à l’égard de quelqu’un» (Larousse, 1997, 826). Comme il a 
déjà été expliqué, à la différence du contexte thérapeutique dont la visée est de procurer un bien au patient, le 
contexte de la recherche a pour objectif l’amélioration des connaissances. Il se peut que sa contribution à une 
recherche améliore la condition d’une personne, mais ce résultat n’est pas le premier objectif de la démarche 
du chercheur. Conséquemment, on ne peut exiger du chercheur qu’il contribue au bien-être des sujets, qu’il 
soit bienfaisant, dans la réalisation de son projet :
Il arrive souvent qu’un projet de recherche n’offre guère ou n’offre pas de bénéfices directs aux sujets. En 
fait, les principaux bénéfices qui découlent de la plupart des projets de recherche concernent la société 
et l’avancement des connaissances (EPTC2, 2014, 22)
Jusqu’où la bienveillance du chercheur est-elle susceptible de se manifester? Se trouve-t-elle adéquatement 
inspirée lorsqu’elle tient compte de la perspective ou de la personnalité du sujet? La personnalisation d’une 
activité consiste dans l’«adaptation d’un produit, d’un service, d’un logement, etc., à la personnalité de celui 
à qui il est destiné» (Larousse, 1997, 5623). Est-il vraisemblable que, dans l’élaboration et la réalisation d’un 
projet de recherche, le chercheur tienne compte de la personnalité du sujet, de son point de vue? Le défi de la 
bienveillance en recherche apparaît au premier chapitre de l’EPTC2, lorsque ce document normatif affirme que 
les chercheurs et les CER ont l’obligation de tenir compte de la perspective du participant :
Dans l’élaboration et la réalisation d’une recherche ou lors de son évaluation éthique, les chercheurs et 
les CER ont l’obligation de tenir compte de la perspective du participant. En conséquence, il pourrait être 
nécessaire de se pencher sur divers contextes (par exemple social, économique, culturel) qui façonnent 
la vie du participant pour évaluer convenablement les implications de la recherche au regard des prin-
cipes directeurs (EPTC2, 2014, 11).
Ce défi de la bienveillance apparaît une seconde fois dans l’EPTC2, concernant les avantages, les risques ou les 
inconvénients que comporte un projet. L’EPTC2 recommande clairement aux chercheurs et aux CER d’adopter 
l’attitude appelée ici bienveillance :
18.  «Science, I had come to learn, is as political, competitive, and fierce a career as you can find, full of the temptation to find easy 
paths.» (Kalanithi, 2016, 100).
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Les participants peuvent percevoir les préjudices d’une façon différente des chercheurs. Ils peuvent 
aussi réagir de façons différentes à la recherche. Les chercheurs et les CER devraient autant que possible 
tenter d’évaluer les préjudices du point de vue des participants (EPTC2, 2014, 22).
Le premier devoir de la bienveillance est certainement de protéger les sujets contre tout risque inutile ou 
évitable. Comme pour l’accès à l’objectivité, l’exercice de la bienveillance requiert l’adoption de la posture 
psychique de celui qui sort de lui-même. Ici, le chercheur sort de lui-même en s’enquérant du point de vue 
d’une autre personne, le sujet.
Il peut être aisé de saisir le point de vue du sujet, mais plus complexe d’en tenir compte avec justesse, même 
dans une intention bienveillante. Une illustration qui comporte sa part d’humour nous le montre bien. Un 
psychologue souhaite réaliser un projet de recherche auprès de jeunes contrevenants qui se trouvent en centre 
jeunesse. Sa recherche comporte un entretien avec chaque sujet. Pour inciter les jeunes à participer et en 
guise de reconnaissance pour leur contribution, le chercheur leur offre un sac de chips, une boisson gazeuse 
et une barre de chocolat. Il faut savoir que l’offre alimentaire du centre jeunesse ne comporte ni croustilles, ni 
boissons gazeuses, ni barres de chocolat. Il est manifeste que ces régals exerceront une puissante séduction 
chez les jeunes.
Durant la rencontre du CER qui évalue ce projet, les membres expriment divers points de vue. Certains rap-
pellent que les croustilles, les boissons gazeuses et les barres de chocolat présentent des inconvénients dé-
montrés par rapport à la santé. Des collègues répliquent en alléguant ce qui leur semble de sens commun : 
ce n’est pas une consommation aussi exceptionnelle de malbouffe19 qui risque de nuire à leur santé. Puis, 
l’argument de l’exemplarité est invoqué. Il ne faudrait pas qu’un chercheur se comporte de manière à confirmer 
que la malbouffe constitue un modèle dans l’alimentation. On réplique à cet argument que, pour la plupart, 
les jeunes qui participeront en ont vu d’autres et ne sont pas si crédules. Enfin, un membre du CER soutient 
qu’offrir ces aliments, c’est miser sur une certaine faiblesse de caractère chez les jeunes approchés, abuser 
d’eux par un appel à la gourmandise, plutôt que de stimuler leur altruisme et leur désir de vivre en santé. Il 
ajoute qu’il s’agit là d’une incitation trop séduisante pour ces jeunes et conclut son laïus en citant un passage 
de l’EPTC2 selon lequel on doit éviter «que les participants éventuels perçoivent les incitations comme une 
façon de gagner des faveurs ou d’améliorer leur situation» (EPTC2, 2014, 29). Un autre membre du CER souligne 
que la règle à respecter est de se limiter au versement d’une indemnité compensatoire, comme le prévoit le 
Code civil du Québec20.
Les membres des CER sont susceptibles d’adopter des postures de départ infiniment variées, censément en 
fonction de leurs sensibilités, de leurs valeurs et de leurs expériences. Certains sont portés à faire volontiers 
confiance aux équipes de recherche, alors que d’autres ne dissimulent point leur forte inclination pour la pra-
tique du materno-paternalisme à l’égard des sujets.
19.  «Nourriture malsaine en raison de sa faible valeur nutritive et de sa teneur élevée en sucres ou en gras.» (OLF, en ligne).
20.  La règle de l’indemnité compensatoire apparaît à l’article 25 du Code civil du Québec :
«L’aliénation que fait une personne d’une partie ou de produits de son corps doit être gratuite; elle ne peut être répétée si elle pré-
sente un risque pour la santé.
«La participation d’une personne à une recherche susceptible de porter atteinte à son intégrité ne peut donner lieu à aucune contre-
partie financière hormis le versement d’une indemnité en compensation des pertes et des contraintes subies.»
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Dans le cas de notre illustration en centre jeunesse, un chercheur ou un membre de CER peut-il légitimement 
présumer de la perception des sujets potentiels? Comment un chercheur ou un membre de CER animé par la 
bienveillance doit-il aborder une telle question? Pour celui qui adopte de bonnes dispositions à l’égard des 
sujets potentiels, une démarche appropriée pourrait être de poser directement la question de son point de 
vue au sujet ou à des personnes appartenant au même groupe que le sujet. Passant ainsi d’un point de vue 
présumé à la connaissance d’un point de vue exprimé, la personne animée par la bienveillance accomplirait un 
progrès important pour atteindre l’objectif d’une application circonstanciée des normes congruentes.
Une illustration juste de l’intention derrière cette bienveillance concerne le don d’échantillons biologiques. 
Le Medical Research Council (conseil) affirme que la recherche portant sur de tels échantillons devrait être 
conduite avec respect et transparence à l’égard des donneurs. Le conseil propose qu’avant d’approcher des 
donneurs potentiels les chercheurs devraient être conscients qu’il puisse y avoir des différences individuelles, 
culturelles ou religieuses concernant la signification et l’importance du corps humain ou de certaines de ses 
parties21.
Conclusion
L’EPTC2 pose la question de savoir comment il convient de nommer quelqu’un qui contribue de sa personne 
à un projet de recherche. Participant ou sujet de recherche? L’EPTC2 retient participant, puisque les personnes 
qui choisissent de contribuer à un projet de recherche y jouent un rôle plus actif que celui qu’évoque le terme 
sujet.
Selon la nature de la recherche, l’intensité de la contribution du sujet peut varier considérablement. Contribuer 
à un essai clinique engage la personne d’une manière plus active et plus entière que confier du matériel bio-
logique à une biobanque. Fréquemment, des chercheurs souhaitent accéder à des renseignements recueillis 
par diverses organisations pour d’autres finalités que la recherche. De tels projets sont réalisés dans l’ignorance 
totale des personnes que ces renseignements concernent. Il est alors difficile de qualifier ces sujets de partici-
pants.
Dans tout projet, celui qui contribue de sa personne à une recherche doit être traité comme un sujet au sens 
de l’être autonome et conscient, porteur d’une dignité inhérente. Il faut préférer sujet à participant pour trois 
raisons :
21.  «Samples of human biological material should be treated as donations and research involving these samples should be conduc-
ted with respect and transparency.The human body and its parts should be treated with respect, and before approaching potential 
donors, researchers should be aware there may be individual, cultural or religious differences in the meaning and significance at-
tached to the body or specific parts of it. Researchers should aim to achieve an environment of trust and respect with participants, 
recognising the altruism of providing samples for use. This environment can be fostered by maintaining a high level of transparency 
in every area of research practice e.g. from consent to the potential future use of samples, and dissemination of research results.» 
(MRC, 2014, 6)
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• l’observateur ne peut que constater l’infinie diversité des initiatives de recherche, alors que la contri-
bution attendue de la personne varie considérablement. Parfois, la personne concernée n’entendra 
jamais parler du projet, parfois sa contribution au projet présentera des risques significatifs qu’elle 
aura préalablement acceptés. Le terme participant est peu approprié pour identifier des contribu-
tions tellement différentes,
• la définition philosophique de sujet au sens de l’être autonome et conscient rappelle au chercheur 
la dignité intrinsèque de celui qui contribue directement de sa personne ou par l’entremise de ren-
seignements le concernant. Le vocable participant ne comporte pas la richesse de signification du 
terme sujet,
• entre les termes participant et sujet, le terme sujet — au sens philosophique de l’être autonome et 
conscient — est le plus susceptible d’inspirer au chercheur le respect à l’égard de celui qui contribue 
de sa personne à son projet de recherche.
Une règle générale issue des normes éthiques et juridiques requiert que la contribution d’un sujet à un projet 
de recherche soit précédée par l’expression de son consentement libre et éclairé. Cette règle s’impose, sauf 
pour les exceptions que la loi et les normes éthiques identifient. Suivant l’expérience commune, nous pouvons 
supposer que la plupart des sujets potentiels sont en mesure de comprendre les explications du chercheur et 
de délibérer de façon libre pour décider d’accepter ou de refuser la contribution qui leur est proposée. Néan-
moins, l’histoire de la recherche sur des sujets humains permet de tirer une leçon  : certaines personnes se 
trouvent dans une position de vulnérabilité inexorable. Parmi elles se trouvent les enfants et les personnes 
inaptes. À ces deux groupes, il semble opportun d’ajouter la personne en proie au désespoir, celle qui estime 
ne plus avoir rien à perdre, qu’il s’agisse d’elle-même ou de quelqu’un qu’elle aime.
L’aventure new-yorkaise du Dr Carrel survenue en 1908 illustre parfaitement un consentement qu’expriment 
des parents habités par le désespoir. L’intervention tentée ne se situait pas dans l’environnement scientifique 
et éthique qui encadre aujourd’hui la recherche. Toutefois, cet événement révèle comment des personnes plus 
informées que la moyenne des gens osent envisager un recours dont la pulsion est l’énergie du désespoir. Si 
le bébé survit, l’intervention aura prolongé une existence humaine et épargné aux parents le drame de perdre 
leur enfant, du moins à court terme.
Partant de cette conscience du désespoir, observons comment d’autres contextes poignants nous renseignent 
sur les motivations des sujets de recherche  : la littérature médicale fournit des témoignages à ce sujet. Le 
professeur américain de psychiatrie Paul S. Appelbaum a publié de nombreux articles sur la notion de méprise 
thérapeutique. Une de ces publications, datant de 1987, décrit comment un patient conçoit sa contribution à 
la recherche en psychiatrie. Selon toute apparence, le consentement exprimé est libre et éclairé. Cependant, 
quand on demande au patient pourquoi il a consenti à la recherche, il répond que la médication qu’il recevra 
sera celle qui peut le mieux améliorer sa condition, manifestant ainsi une méprise thérapeutique.
Deux attitudes du chercheur et de son équipe peuvent contribuer à la possibilité, pour le sujet potentiel, de 
participer à la recherche en exprimant une volonté libre et éclairée : l’objectivité et la bienveillance.
Le chercheur soucieux d’objectivité s’adresse au sujet potentiel en recourant à la persuasion plutôt qu’à la sé-
duction. La persuasion sollicite l’intelligence d’une personne : elle utilise une argumentation rationnelle dans 
l’intention de la convaincre. La séduction lorgne du côté des émotions, de la vie psychique. Dans sa personni-
fication la plus terrible, le séducteur n’hésite nullement à «exercer sur quelqu’un tous les moyens de plaire, en 
particulier pour l’abuser, faire illusion, le faire agir dans un sens bien précis» (Larousse, 1997, 6680). Au fil de la 
vie quotidienne, chacun constate que la beauté et l’argent exercent un pouvoir de séduction. Dans l’univers de 
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la recherche, il est possible pour le chercheur d’employer un discours séducteur, un boniment, qui enchante 
par les nuances agréables et prometteuses, mais qui néglige de présenter avec objectivité ou franchise les 
risques et les inconvénients d’un projet.
La bienveillance est l’attitude de la personne qui montre de bonnes dispositions à l’égard de quelqu’un. Est-il 
possible, dans la réalisation d’un projet, de tenir compte de la personnalité du sujet, de son point de vue, 
concernant les avantages, les risques ou les inconvénients que comporte la recherche? Une première démarche 
appropriée pourrait être de poser directement la question de son point de vue au sujet.
L’objectivité et la bienveillance fournissent une inspiration éthique au chercheur, elles bonifient sa pratique 
professionnelle, et leur exercice constitue une sauvegarde pour les sujets de recherche.
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Littératie et consentement éclairé à la recherche : 
état des lieux et pistes de solution
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(ICRED), président du Comité d’éthique de la recherche des établissements du Centre de recherche interdisciplinaire en réadapta-
tion du Montréal métropolitain (CRIR), président du Comité d’éthique de la recherche Biobanque Genizon chez Génome Québec, 
professeur associé au département de médecine sociale et préventive à la Faculté de médecine de l’Université Laval.
Résumé  : Les statistiques montrent qu’environ la moitié de la population québécoise et canadienne a un 
niveau de littératie en santé qui ne lui permet pas toujours de formuler des décisions éclairées concernant sa 
propre santé. Qu’en est-il de la recherche et du caractère éclairé du consentement dans ces circonstances? La 
question est analysée à travers la définition de la littératie en santé développée par l’ICRED au cours de ses 
travaux des dernières années.
Mots-clés : littératie en santé, consentement éclairé, consentement à la recherche, éthique, ICRED.
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Introduction
Des données d’enquêtes internationales montrent que plus de la moitié des Québécois et des Canadiens ne 
disposent pas du niveau nécessaire de littératie en santé pour bénéficier pleinement du réseau de la santé et 
des services sociaux. Ce constat pose inévitablement plusieurs questions d’ordre éthique, notamment en lien 
avec l’exercice de l’autonomie et l’accès aux ressources disponibles. Et si nous considérons le niveau de littéra-
tie du sujet1 de recherche, comment devrions-nous nous y prendre pour que son consentement soit véritable, 
à savoir libre et éclairé?
Cet article débute par une présentation des enjeux de santé et des enjeux éthiques que pose la littératie en san-
té. Notre point de départ est la définition de la littératie en santé issue des travaux de l’Institut de consultation 
et de recherche en éthique et en droit (ICRED). Puisque le faible niveau de littératie en santé nous questionne 
sur la qualité du consentement à la recherche, nous poursuivons avec des données issues d’une revue de 
littérature au sujet de la compréhension de la recherche par les participants, notamment dans le processus 
d’obtention du consentement. Enfin, des pistes de solutions sont proposées en vue de favoriser le caractère 
éclairé du consentement à la recherche.
Littératie en santé : définition de l’ICRED
Les préoccupations concernant la littératie en santé sont issues d’une enquête internationale réalisée en 2003 
et reprise en 2013 qui montrait qu’au Canada et au Québec les taux de littératie révèlent qu’environ la moitié 
de la population ne détient pas les compétences nécessaires pour fonctionner avec aisance dans la socié-
té actuelle. Au cours de leurs rencontres de travail avec diverses personnes préoccupées par la littératie, les 
membres de l’ICRED ont constaté que les résultats de ces deux enquêtes ont particulièrement attiré l’attention 
des milieux d’éducation, des pharmaciens et des professionnels de la santé publique.
Lorsqu’il est question de littératie en général, et de littératie en santé en particulier, plusieurs définitions sont 
vraisemblables. Afin que notre propos soit aussi clair que possible, il importe de commencer en proposant une 
définition de la littératie en santé. Évidemment, l’Agence de la santé publique du Canada (Agence) s’intéresse 
à littératie en santé, puisque ce facteur intervient de façon prépondérante dans l’état de santé des Canadiens. 
L’Agence retient cette définition : la «capacité de trouver, de comprendre, d’évaluer et de communiquer l’infor-
mation de manière à promouvoir, à maintenir et à améliorer sa santé dans divers milieux au cours de sa vie» 
(2018). Selon cette définition, la littératie apparaît d’abord comme une capacité. Néanmoins, il nous semble 
qu’un élément important est absent de cette définition, soit la capacité de reconnaître l’existence d’un besoin 
d’information.
L’équipe de l’ICRED a travaillé de 2010 à 2014 sur la question de la littératie en santé dans une perspective 
éthique, notamment en lien avec l’exercice de l’autonomie et la pratique de la justice dans l’accès aux services2. 
En effet, la problématique s’est posée ainsi : le système de santé est-il juste s’il y a une discordance entre le 
1.  Le terme «sujet de recherche» est utilisé dans cet article au lieu de «participant à la recherche», voir Giroux dans ce collectif.
2. Les travaux de l’ICRED ont pris la forme de revues de la littérature, de rencontres avec des experts, d’échanges et de réflexions en 
groupe. Ces démarches ont permis au groupe de mettre au point une définition de la littératie. À terme, les travaux de l’ICRED ont 
donné lieu à un colloque sur la littératie en santé où plusieurs conférenciers ont présenté une réflexion sur le sujet en présentant 
leur domaine de pratique (par exemple, en soins intensifs, en génétique, en santé publique) et en mettant en évidence l’élément ou 
les éléments de la littératie sur lesquels il est possible d’intervenir pour réduire l’écart entre le langage du système de la santé et les 
compétences des usagers. En ligne : www.instituticred.org
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langage utilisé par le système et le niveau de littératie de ses usagers, si pour certaines personnes l’accès aux 
soins et aux services est plus difficile que pour d’autres en raison de leur capacité moindre à en comprendre 
le fonctionnement? D’autre part, peut-on vraiment considérer que les usagers sont en mesure d’exercer leur 
autonomie étant donné les limites imposées par cette discordance?
La définition de la littératie que l’équipe de l’ICRED a retenue correspond au souci de formuler cette capacité 
d’une façon aussi complète que possible, depuis la perception d’un besoin d’information jusqu’à la prise d’une 
décision éclairée. Au terme de multiples échanges, l’ICRED a adhéré à cette définition de la littératie :
Capacité de reconnaître l’existence d’un besoin d’information en matière de santé ou de services de 
santé, de déterminer l’information nécessaire, de la trouver, de la comprendre et de la traiter en vue de 
prendre une décision éclairée.
Il faut réaliser que notre définition comporte un certain niveau d’exigence. La littératie est définie comme une 
capacité, c’est-à-dire une aptitude «dans tel ou tel domaine» (Larousse, 1997 : 1161), ici, celui de la santé. Cette 
capacité a pour objet une prise de conscience concernant un besoin d’information, une information qu’il s’agit 
de trouver, de traiter et de communiquer. L’objectif est de favoriser sa propre santé dans diverses circonstances, 
tout au long de sa vie. Si nous supposons que toute personne subira la maladie, de manière parfois sérieuse, 
de même que des revers et des déconvenues, il est probable qu’elle se trouvera parfois dans un état qui dimi-
nue plus ou moins considérablement son niveau de littératie en santé. On pense ici à la vulnérabilité que la 
maladie apporte dans la vie d’une personne, par exemple certaines maladies peuvent altérer le jugement de la 
personne, son état cognitif général. L’annonce, à elle seule, d’un diagnostic grave peut influencer l’état psycho-
logique et émotif de la personne. Et même, le simple fait de se retrouver dans des milieux impersonnels, avec 
leurs règles de fonctionnement propres, comme les hôpitaux, les cliniques, peut causer des appréhensions.
Littératie en santé et en recherche : enjeu quotidien
La littératie en santé se présente comme un déterminant de la santé (Hoffman-Goetz et coll., 2014 : 61-78) au 
même titre que le revenu et le statut social, le réseau de soutien social, l’éducation et l’alphabétisme, l’emploi 
et les conditions de travail, l’environnement social, l’environnement physique, les pratiques de santé person-
nelles, le développement sain de l’enfant, le patrimoine biologique et génétique, les services de santé, le genre 
et la culture.
L’Agence publie certains chiffres concernant les aptitudes des adultes et des personnes âgées en relation avec 
la littératie en santé :
Les chiffres démontrent que 60 % des adultes et 88 % des personnes âgées au Canada n’ont pas les com-
pétences nécessaires pour trouver, comprendre et utiliser l’information de manière à pouvoir prendre 
de bonnes décisions pour leur santé. Les personnes qui affichent un faible niveau de littératie en santé 
ont de la difficulté à comprendre et utiliser l’information sur la santé à laquelle ils sont exposés tous les 
jours, de l’information couramment disponible dans les établissements de soins de santé, les épiceries, 
les points de vente au détail, les écoles, les médias ainsi qu’au sein de leur communauté. (2018)
Les chiffres que présente l’Agence sont révélateurs d’importantes carences chez les adultes et les personnes 
âgées. Néanmoins, l’information portant sur la santé est disponible quotidiennement, et ce, dans plusieurs 
milieux, ajoute l’Agence. Cette observation suggère que la communication efficace de l’information en matière 
de santé nécessite un contact soutenu entre la personne qui communique l’information et celle qui la reçoit.
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La recherche en santé constitue un domaine différent de celui des services de santé et des services sociaux. 
Par contre, ces deux domaines ont pour caractéristique commune de se rapporter à la santé, donc de contenir 
inévitablement les éléments de complexité propres au monde de la santé. Le patient du système de santé 
devient, de par sa condition de santé, un sujet de recherche potentiel. À la complexité du monde de la santé 
s’ajoute aussi la complexité du monde de la recherche. Pensons seulement à tout le vocabulaire des essais 
cliniques (randomisation, double aveugle, placébo, etc.), à celui de la recherche en génétique ou encore en 
imagerie et autres technologies médicales. Et cette complexité reliée au monde de la recherche nous laisse 
croire que les enjeux en lien avec la littératie des sujets de recherche sont présents dans d’autres recherches 
que celles réalisées en santé. Pensons, par exemple, au langage utilisé pour présenter la confidentialité des 
données de recherche (codifiées, anonymes, rendues anonymes, clé du code, etc.)
Le sujet éventuel d’un projet de recherche reçoit des explications des membres de l’équipe de recherche et il 
dispose du formulaire d’information et de consentement (FIC) qui intervient à la fois comme document expli-
catif et comme contrat. Dans cette circonstance, le niveau de littératie intervient comme déterminant d’une 
participation plus ou moins renseignée et éclairée.
Littératie, autonomie et justice
Ce que nous constatons à propos de la littératie engendre des préoccupations en matière d’éthique. Deux 
principes bien connus de l’éthique médicale orientent cette réflexion : le respect de l’autonomie et la justice.
D’après un dictionnaire encyclopédique, une personne autonome est «quelqu’un qui a une certaine indépen-
dance, qui est capable d’agir sans avoir recours à autrui» (Larousse, 1997 : 579). L’essence de cette définition 
n’exprime pas l’idée qu’une personne autonome est celle qui ne tient jamais compte de l’existence d’autrui, 
mais qu’elle peut prendre des décisions sans devoir suivre l’avis ou les préférences d’une autre personne. Nous 
ne déployons pas notre autonomie dans la vacuité; nous nous trouvons en relation avec de nombreuses per-
sonnes dont l’influence est plus ou moins marquée.
L’autonomie ne s’exerce pas dans le vide ; au contraire, elle est soumise à l’influence des diverses rela-
tions entre la personne et sa famille, son milieu et les groupes auxquels elle appartient, que ces liens 
soient d’ordre culturel, social, linguistique, religieux ou autre. (EPTC2, 2014 : 7)
En accord avec cette description de la personne autonome, «l’autonomie désigne la capacité de se diriger 
d’après sa propre volonté. Ainsi, selon le principe d’autonomie, chaque personne est maîtresse d’elle-même 
et décide de ce qui lui convient» (Giroux, 2005 : 45). Appliquée au contexte de la relation entre un chercheur et 
un sujet éventuel, cette définition de l’autonomie suppose que les explications du chercheur permettent une 
décision éclairée, puisque le sujet éventuel détient alors l’information requise pour parvenir à une décision 
prise selon, justement, «ce qui lui convient».
L’autonomie sous-entend la capacité de définir ses objectifs personnels et la liberté d’agir en conséquence (Roy 
et coll, 1995 : 123). Une condition intrinsèque à l’exercice de l’autonomie est l’accès à l’information pertinente 
pour la prise de décision. Et, dans le cas d’un niveau bas de littératie, par rapport au niveau du langage des 
intervenants de la santé ainsi que du système de santé, l’exercice de l’autonomie ne devient-il pas un mirage? 
On ne peut plus tenir un discours sur l’importance du respect de l’autonomie des usagers du système de santé 
et des sujets de recherche sans se soucier des conditions dans lesquelles l’autonomie est censée s’exercer en 
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réalité. Nous devons vérifier la réalisation concrète d’une des caractéristiques fondamentales d’un consente-
ment véritable, à savoir son caractère éclairé.
Le terme justice comporte quant à lui de nombreuses définitions. Par exemple, la justice peut désigner l’en-
semble des autorités chargées d’appliquer le droit. Dans le présent contexte, nous utilisons justice au sens 
du «principe moral qui exige le respect du droit et de l’équité» (Larousse, 1997 : 4072). Considérée comme un 
principe moral, la justice peut par exemple être générale ou particulière, commutative ou distributive. Puisque 
notre préoccupation consiste dans l’accès aux services de santé et à la recherche, la justice distributive fait 
l’objet de notre attention :
La justice appelée distributive a pour objet la répartition du bien commun. Elle fixe un partage pro-
portionné et un usage adéquat des ressources. Elle traite ce qui est égal également et ce qui est inégal 
inégalement (EPTC2, 2014 : 7).
Lorsque la personne qui nécessite des ressources du système de santé comprend son besoin, est capable 
de l’exprimer et sait à qui s’adresser, elle peut recevoir les soins que nécessite son bien-être. Cette personne 
bénéficie de la justice distributive en matière de santé. Par contre, lorsque la personne qui requiert des soins 
évalue mal son besoin, est peu capable de l’exprimer et ne sait pas à qui s’adresser, il est probable qu’elle ne 
recevra pas les interventions appropriées. Cette personne ne bénéficie pas de la justice distributive en matière 
de santé.
Vue dans une perspective d’accès aux services de santé, la littératie apparaît comme une condition à l’exercice 
de ce droit (Larousse, 1997 : 1161). Reconnu par l’OMS comme un droit fondamental de chaque personne, le 
droit à la santé est inscrit dans la réglementation internationale. Notons que le droit à la santé ne veut pas dire 
que tout le monde doit être en santé (Hoffman-Goetz , 2014 : 11), mais que les systèmes de santé doivent être 
accessibles à tous, sans aucune discrimination. Ainsi, la loi du Québec n’affirme pas l’existence d’un droit à la 
santé, mais plutôt celle d’un droit d’accès aux services de santé : « Toute personne a le droit de recevoir des 
services de santé et des services sociaux adéquats sur les plans à la fois scientifique, humain et social, avec 
continuité et de façon personnalisée et sécuritaire » (LSSSS, art 5).
Rappelons que les enquêtes populationnelles observent des liens de plus en plus clairs entre le niveau de 
littératie et l’état de santé des personnes. Inévitablement, nous devons nous poser la question sur l’accès aux 
soins et aux services de santé en termes de justice. Pouvons-nous considérer que notre système de santé est 
juste à l’égard de tout citoyen? Ce système est-il véritablement accessible dans un contexte où plus de la moitié 
de la population éprouve de la difficulté à y accéder? Le niveau de langage des professionnels de la santé et 
des organisations est-il adapté au niveau de littératie des divers groupes de citoyens? Est-il acceptable qu’on 
adresse le même message à toute la population alors que les écarts au niveau de la capacité à comprendre et 
à agir dans le système de santé sont si considérables?
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Dignité et consentement à la recherche
À la lumière de ce qui vient d’être énoncé, on est légitimé de se questionner sur la qualité du consentement 
à la recherche, notamment sur le respect de l’exigence qu’il soit éclairé. Selon l’Énoncé de politique des trois 
Conseils (EPTC2), le caractère volontaire du consentement ne se trouve en relation avec rien de moins que la 
dignité humaine :
Le caractère volontaire du consentement est important. En effet, il s’accorde avec le respect de la dignité 
humaine et signifie que la personne a choisi de participer en fonction de ses valeurs, de ses préférences 
et de ses désirs (2014 : 28).
Pour que la personne exerce un choix en fonction de ses valeurs, il est essentiel qu’elle comprenne au moins la 
généralité de ce qui lui est proposé. Il ne s’agit pas seulement de recevoir l’information, mais de la traiter et de 
l’évaluer en fonction de ses valeurs. Or, puisque l’équipe de recherche détient le savoir scientifique et que c’est 
elle qui sollicite la participation de sujets éventuels, il lui revient d’expliquer son projet de manière à générer la 
compréhension de la personne approchée. C’est pourquoi l’EPTC2 affirme :
Les chercheurs doivent divulguer aux participants éventuels ou aux tiers autorisés tous les renseigne-
ments pertinents leur permettant de prendre une décision éclairée relativement à leur participation au 
projet de recherche (2014 : 30).
Usuellement, la transmission de l’information du chercheur au sujet potentiel est réalisée par des échanges 
verbaux et par l’écrit, principalement le texte du formulaire de consentement. Toutefois, d’autres moyens de 
communication peuvent être utilisés  : le dessin, le graphique, les instruments technologiques comme les 
moyens audio ou visuels (Côté et coll. 2018).
Pour qu’il y ait consentement éclairé, les participants éventuels doivent comprendre l’information que 
les chercheurs leur transmettent. Les chercheurs et les CÉR réfléchiront à la meilleure façon de commu-
niquer cette information afin d’en faciliter la compréhension. Par exemple, la documentation écrite peut 
être accompagnée de moyens audio ou visuels ou de présentations vidéo (EPTC2, 2014 : 32).
La finalité de cette diversité dans les moyens est de communiquer efficacement avec le futur sujet de 
recherche.
La compréhension des participants à la recherche : état des lieux
Pour prendre connaissance de la situation quant au niveau de compréhension en contexte de recherche, les 
auteurs du texte ont procédé à une revue de littérature. Quatre types de documents ressortent :
• revues de littérature;
• réflexions théoriques;
• évaluations de processus de consentement, souvent par un questionnaire ou une entrevue tout de 
suite après l’obtention du consentement afin de valider la compréhension de l’information transmise 
par l’équipe de recherche;
• description d’outils d’évaluation du niveau de littératie (ex. : REALM (Nishimura et coll., 2013 : 28).
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Parmi les revues de littérature, deux de type systématique ont retenu notre attention par leur pertinence en lien 
avec le sujet discuté dans cet article.
La première avait recensé 54 interventions testées dans des essais randomisés. Leurs auteurs ont catégorisé 
trois sortes d’intervention : multimédias, formulaires de consentement améliorés (rendus plus lisibles ; briè-
veté, simplicité, apparence du formulaire, etc.) et discussions étendues («focus group», «standardized discus-
sion», conversations téléphoniques ultérieures, etc.). Les résultats de ces études montrent que les formulaires 
de consentement améliorés et les discussions étendues sont les plus efficaces (Nishimura et coll., 2013 : 28).
La deuxième revue systématique a recensé des études qui visaient particulièrement les populations avec un 
faible niveau de littératie. Six études ont été retenues. Elles regroupent 1620 participants : personnes âgées, 
minorités ethniques et niveau de littératie correspondant à moins de 8  années de scolarité. La conclusion 
retenue est que la discussion un à un est la stratégie la plus efficace (Tamariz L et coll., 2013).
Une mauvaise compréhension ou une compréhension faible des renseignements concernant une recherche, 
dans le cas des essais cliniques notamment, produit ce qu’on appelle une méprise thérapeutique. Paul Appel-
baum et son équipe ont beaucoup étudié ce phénomène. Lors d’une conférence en éthique de la recherche 
(PRIMW&R, 2013), Appelbaum a rapporté l’exemple, issu de ses recherches, d’une participante à un essai cli-
nique randomisé. Lors de son entrevue avec ce chercheur, elle montre avoir retenu qu’il s’agissait d’un essai 
clinique randomisé – elle a même su donner la définition du concept de randomisation! En même temps, cette 
personne croyait qu’elle recevrait le meilleur des deux traitements. C’est comme si le lien entre la connaissance 
(la définition de randomisation) et son espoir (avoir le meilleur traitement) ne s’était pas fait. Dans un autre cas, 
un sujet a compris qu’il aurait le traitement standard dans un bras et le traitement expérimental dans l’autre, 
alors que le concept de bras était utilisé par l’équipe de recherche pour distinguer les groupes en fonction de la 
répartition aléatoire des traitements… Un mot qui a une signification universellement connue au sens propre, 
le bras comme partie du corps, a été utilisé au figuré, bras de l’étude, et cette utilisation du mot a pu induire en 
erreur la dame concernée.
Selon Appelbaum, ce qui pose problème, entre autres, c’est le langage utilisé. On préfère les mots comme 
«étude», «nouveau médicament», «nouveau traitement» ou «nouvelle thérapie» au lieu, respectivement, de 
«recherche», «médicament expérimental» ou «traitement  expérimental», «thérapie expérimentale». À cela 
s’ajoute le double chapeau du médecin chercheur : lorsque le médecin traitant propose une recherche à ses 
patients, il y a de fortes chances que ceux-ci supposent qu’il s’agit du meilleur traitement possible dans leur cas. 
Appelbaum attire aussi l’attention sur un autre phénomène qui peut influencer la prise de décision, à savoir 
les acronymes d’études ayant une connotation thérapeutique enthousiaste : BEST, MAGIC, MIRACL, PROVED, 
PROSPER…
La revue de littérature sur la compréhension dans le processus de consentement à la recherche nous a permis 
de mettre en évidence les éléments suivants comme barrières à une bonne compréhension :
• l’utilisation d’un jargon médical, d’un langage trop technique pour les sujets de recherche;
• l’abstraction des risques due à la manière dont ils sont présentés (%, x sur 100, etc.) et donc la difficul-
té, pour un sujet de recherche, de bien se les représenter – il en découle une différence de perception 
notable entre lui et le professionnel;
• l’impact négatif des conditions de santé du sujet sur son état cognitif et donc sur son niveau de litté-
ratie – dans un tel cas, la compréhension n’est pas liée au seul niveau de scolarité;
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• la réticence plus grande des personnes ayant un faible niveau de littératie à poser des questions, ce 
qui les rend davantage malléables;
• la discordance entre la forme du message et le niveau de littératie du destinataire – les personnes 
ayant un faible niveau de littératie préfèrent l’information verbale, alors que les personnes ayant un 
niveau élevé de littératie optent pour l’information écrite;
• la confiance que le sujet éprouve envers le clinicien, le chercheur ou l’institution apparaît comme un 
élément déterminant dans sa tendance à ne pas souhaiter comprendre véritablement – plus on a 
confiance, plus on se fierait aux explications verbales.
De plus, la nature des recherches étant en constant changement, et les domaines étudiés se diversifiant 
continuellement, le consentement tel qu’il est conçu actuellement semble bien souvent inadéquat. C’est no-
tamment le cas s’agissant de bases de données et des croisements possibles entre les données venant de 
différentes sources (FRSQ, 2006 : 62). Les participants consentent-ils de manière éclairée à la mise en banque 
de leurs données et de leur matériel biologique? Sont-ils suffisamment éclairés sur l’utilisation possible, tech-
nologiquement parlant, de leurs données provenant de différents moteurs de recherche, de logiciels ou des 
témoins?
Améliorer le caractère éclairé du consentement
Les travaux de l’ICRED ont également permis de constater qu’il y a deux façons d’envisager une amélioration du 
niveau de littératie. Premièrement, partant de la capacité de l’usager, la préoccupation à l’égard du niveau de 
littératie pose aux professionnels et aux établissements le défi de fournir une information accessible à l’usager 
ou au public visé. Un accès aux services respectueux de l’autonomie requiert que les professionnels adoptent 
des approches leur permettant d’être compris. Les demandes du système de santé, mais aussi sa complexité, 
doivent faire l’objet de changements «to better align care demands with the public’s skills and abilities» (French 
et Hernandez, 2013 : 1).
Deuxièmement, il s’agit de travailler au rehaussement du niveau de littératie des individus et de la collectivité, 
ce qui se travaille actuellement surtout du côté de la santé publique. Dans ce sens, le directeur de santé pu-
blique du CIUSSS du Centre-Sud-l’Île-de-Montréal, M. Richard Massé, affirme en introduction d’un guide sur la 
littératie en santé :
Si des efforts doivent être entrepris pour améliorer le niveau de littératie de l’ensemble de la popula-
tion — particulièrement les populations défavorisées — il importe également d’adapter les interventions 
existantes et futures pour répondre aux enjeux de faible littératie en santé (Lemieux, 2014 : iii).
Le Conseil canadien sur l’apprentissage indique à son tour :
Les praticiens et chercheurs s’entendent sur le fait que la littératie en santé est le fruit de l’interaction 
entre les capacités des personnes et les demandes du système de santé. Voilà pourquoi on cherche à 
améliorer la littératie en santé en haussant le niveau de littératie des adultes et en abaissant les de-
mandes du système de santé en matière de littératie. (CCA, 2007 : 11)
Si on se tourne vers la recherche maintenant, est-il possible de travailler sur ces deux aspects?
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Il nous semble envisageable, et même nécessaire de travailler de façon plus globale pour rehausser le niveau 
de littératie des sujets de recherche, qu’ils soient actuels ou purement potentiels. Dans ce sens, des activités de 
vulgarisation, autant sur la science en général que plus spécifiquement sur la recherche scientifique, permet-
traient à la population en général d’avoir des connaissances de base dans ces domaines et ainsi d’être mieux 
prête à accueillir des informations plus détaillées sur un projet de recherche en particulier.
Cette responsabilité d’éduquer la population en matière scientifique revient aux instances gouvernementales, 
aux universités et aux autres institutions d’enseignement et de recherche. En plus de la vulgarisation de la 
recherche, comme cela se fait par exemple lors des congrès annuels de l’ACFAS, il faudrait vulgariser le proces-
sus de recherche, montrer ses possibilités, exposer les enjeux éthiques qu’il soulève et identifier ses limites, 
et ce, par des émissions de vulgarisation à la télé, à la radio, sur le web ou d’autres moyens. Reconnaissons 
cependant qu’il s’agit là d’un vaste chantier qui pourrait mettre des années à se réaliser.
D’un autre côté, il est nécessaire, plus particulièrement lors de la préparation d’un nouveau projet de recherche, 
de rédiger la documentation de manière à ce qu’elle soit facilement compréhensible pour l’ensemble des su-
jets éventuels, avec des outils d’adaptation permettant à tout un chacun de comprendre les implications de 
leur participation au projet de recherche proposé. Cette approche permettrait d’être plus équitable dans le 
recrutement et dans le processus d’obtention du consentement.
Conclusion
Après avoir précisé la définition du concept de littératie utilisée dans cet article, nous avons bâti notre réflexion 
à partir du constat suivant : il y a une discordance significative entre, d’un côté, le niveau de littératie en santé 
et en recherche de la population canadienne et québécoise et, d’un autre côté, la haute complexité du système 
de santé et celui de la recherche. Sur le plan éthique, cette discordance nous a amenés à questionner les 
limites que cela pose aux sujets de recherche potentiels dans l’exercice de leur autonomie et aussi dans le 
respect du principe de justice.
En effet, pour qu’une personne puisse prendre une décision selon « ce qui lui convient » - c’est-à-dire exercer 
son autonomie – elle doit avoir l’information pertinente. Il faut aussi que cette information soit claire et com-
préhensible pour elle. Pour que le processus de consentement soit une véritable expression du principe de res-
pect de l’autonomie, il doit inévitablement tenir compte du niveau de littératie du sujet de recherche potentiel. 
La justice est l’autre principe à considérer en relation avec un bas niveau de littératie chez le sujet de recherche. 
En effet, puisque la moitié de la population canadienne et québécoise ne semble pas avoir le niveau nécessaire 
de littératie – cette capacité de reconnaître l’existence d’un besoin d’information, de déterminer l’information 
nécessaire, de la trouver, de la comprendre et de la traiter – leur accès à la santé et à la recherche peut être limi-
té. Cela impliquerait pour la recherche, entre autres, un déséquilibre entre ceux qui portent le poids des risques 
(pensons aux sujets qui acceptent la participation à un essai clinique par méprise thérapeutique) et ceux qui 
profitent des résultats de la recherche, ou encore, le défi de la représentativité dans les résultats (si des sujets 
potentiels n’y participent pas par méconnaissance de la recherche). Afin de respecter ce principe à la base de 
l’éthique de la recherche, le processus du consentement ne peut pas se faire sans souci pour la compréhension 
que la personne a de la recherche qu’on lui propose.
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Pour diminuer le plus possible l’écart entre le niveau de littératie de la personne approchée pour participer à 
une recherche et la complexité de la recherche elle-même, il est important d’envisager des actions bidirection-
nelles. D’un côté simplifier le langage de la recherche et, de l’autre, travailler à augmenter le niveau de littératie 
de la population en matière de recherche.
Il ne faut pas oublier que dans le processus de consentement, le sujet de recherche potentiel est dépendant 
de l’équipe de recherche. Et ce facteur de dépendance devient plus déterminant lorsque le niveau de littératie 
de la personne ne lui permet pas de comprendre avec une relative facilité les explications qui lui sont données. 
Dans ces circonstances, le rôle pédagogique de l’équipe de recherche est amplifié par son obligation de fournir 
des informations que comprend ce sujet, cette personne en particulier, et de s’assurer de sa compréhension. 
Afin d’établir une communication aussi efficace que possible, l’équipe de recherche doit prendre les moyens 
pour connaître les sujets potentiels, possiblement lorsqu’elle les rencontre individuellement. Il arrive aussi que 
le thème de la recherche permette de repérer le terrain de réalisation du projet ou d’identifier une population 
précise. L’équipe de recherche peut alors connaître les grandes caractéristiques de la population visée et lui 
offrir une communication appropriée.
Le FIC est un des outils dans le processus de communication qui conduit au consentement. Celui-ci doit être 
adapté le plus possible au niveau de littératie du sujet. De plus, les données de la littérature montrent que 
d’autres moyens de communication et surtout les conversations en personne aident à augmenter la compré-
hension qu’a le sujet des implications de sa participation, de manière à ce que la volonté qu’il exprime soit 
véritablement libre et éclairée.
L’absence d’une attitude sensible aux sujets potentiels chez l’équipe de recherche situe obligatoirement les 
chercheurs dans une approche où l’information considérée nécessaire pour une décision éclairée est produite 
selon un modèle préétabli ne pouvant pas être adapté aux caractéristiques et aux besoins particuliers.
Le véritable processus de recrutement et de consentement s’accorde avec le respect de la dignité humaine. 
Pour que la personne puisse faire un choix en fonction de ses valeurs, de ses préférences et de ses désirs, il 
faut maintenir le cap vers la compréhension réelle, pleine et entière, par la personne sujette à la recherche, de 
toutes les implications de sa participation, et ce, au-delà de toutes les règles légales et des normes administra-
tives. Cette compréhension réelle dépend largement du niveau de littératie du sujet. C’est pourquoi le langage 
utilisé auprès des sujets éventuels doit être accessible, voire adapté, à chaque personne approchée.
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Les projets cliniques à la frontière de la recherche 
expérimentale et du traitement innovateur : 
Quel consentement?
Johane Patenaude, professeure titulaire et chercheure, Département de chirurgie, 
Faculté de médecine et des sciences de la santé, Université de Sherbrooke
Résumé : Le consentement à un traitement expérimental (activité de recherche) exige la prise en compte d’in-
formations plus exhaustives que celles exigées pour consentir à un traitement innovateur (activité clinique). 
D’où l’importance de déterminer adéquatement le statut auquel correspond effectivement le traitement pro-
posé. Or les définitions visant à départager la recherche de l’innovation sont reconnues depuis longtemps pour 
être peu opérationnelles, entraînant des risques de confusion. Cette confusion possible a un impact direct sur 
le consentement, puisque la nature du consentement requis dépend du statut qu’on accorde à l’intervention 
concernée.
Ce problème est décrié depuis plus de 15 ans par de nombreux chercheurs, cliniciens, gestionnaires et autres 
parties prenantes. Où en sommes-nous aujourd’hui? Pratiquement au même point. C’est ce dont il sera ques-
tion ici. À partir des principaux jalons de l’itinéraire de la notion de traitement innovateur depuis sa survenue 
dans les documents normatifs québécois, nous dégagerons quelques lieux de confusion quant à son opéra-
tionnalisation en recherche et en clinique. Finalement, quelques pistes de solution seront proposées.
Mots clés : Éthique, soins innovateurs, évaluation éthique de l’innovation, consentement.
Abstract: Consent to an experimental treatment calls for a more exhaustive consideration of the relevant 
information than that is required to agree to an innovative treatment (clinical activity). It is thus important 
to adequately determine the status to which the proposed treatment effectively corresponds. However, the 
definitions aimed at defining the difference between research and innovation have been recognized to be 
minimally operational for a long time, which is causing some risks of confusion. Such possible confusion has 
a direct impact on consent, since the very nature of the required consent depends on the status given to the 
intervention at stake.
This problem has been decried by numerous researchers, clinicians, managers and other stakeholders for more 
than 15 years. Where are we at today? Practically at the same point. This is what will be discussed here. Starting 
with the principal itinerary milestones of the notion of innovative treatment presented at the beginning of its 
occurrence in normative Quebec documents, we will extract statements where the confusion has been docu-
mented with respect to the operationalization aspect in research as well as in the clinical field. Finally, a few 
paths of solutions will be proposed.
Keywords: Ethics, innovative care, ethical evaluation of innovation, consent
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Introduction
Les années  90 donnent lieu à un foisonnement d’écrits et de communications en éthique de la recherche, 
notamment dans le cadre de la recherche biomédicale. La médecine occidentale contemporaine privilégiait 
déjà les connaissances fondées sur des données probantes (Sackett, 1997 : 3-5). Parallèlement, c’est sur cette 
base que les écrits de l’époque relancent l’importance de la recherche biomédicale scientifique en vue de 
nouvelles interventions diagnostiques et thérapeutiques au grand bénéfice des patients (Wilfond, 1995). Bien 
que jugées nécessaires, ces activités de recherche issues de données probantes soulevaient déjà des critiques 
au plan éthique en raison des risques encourus pour le patient et du besoin de rappeler que ces activités ne 
peuvent se faire aux dépens de valeurs éthiques fondamentales de notre société (Kerridge et coll., 1998; Tonelli, 
1998), dont celles liées au respect de l’autonomie et qui se traduisent de manière privilégiée dans l’obtention 
d’un consentement libre et éclairé. Le défi posé par la société dans le continuum des activités de recherche, 
de l’innovation et de l’exercice de la médecine devenait celui d’établir les limites de l’acceptable (Desjardins, 
1997). 
Au Canada comme dans de nombreux pays, lorsqu’une nouvelle intervention médicale est utilisée sur une 
base expérimentale chez des sujets humains, on exige qu’un protocole applicable à ces sujets soit d’abord sou-
mis à l’examen d’un comité d’éthique de la recherche (CER) pour approbation. Le contrôle des CER ne s’exerce 
plus à partir du moment où un traitement a dépassé l’étape expérimentale; ce dernier relèvera dès lors de la 
pratique clinique. Il existe toutefois une zone d’ombre entre le statut expérimental d’un traitement, considéré 
comme de la recherche et encadré comme tel par les CER, et le statut d’un traitement pleinement reconnu 
en clinique. Cette zone d’ombre, c’est le traitement ou soin dit «innovateur». Ce type de soins ne s’inscrit pas 
dans un contexte de recherche et vise plutôt l’intérêt d’un patient. Selon Avard et coll. (2004), se référant à De-
leury (2002 : 145-147) : «Ils consistent en une initiative spontanée d’offrir un traitement inédit, non validé, non 
éprouvé et non approuvé par les pairs». Par exemple, «[l]es thérapies nouvelles peuvent être des techniques 
d’intervention chirurgicale, l’utilisation de nouveaux appareils d’investigation ou de traitement, des greffes 
d’organes, l’administration de médicaments, etc.» (Kouri et Philips-Nootens, 1996-97 : 108).
Ce statut intermédiaire, nous le verrons, soulève d’importants défis sur plusieurs plans, notamment au regard 
des informations requises à transmettre aux éventuels patients à qui ces traitements innovateurs seraient pro-
posés dans le cadre de leurs soins, de leur compréhension de celles-ci et conséquemment au regard du respect 
du caractère libre et éclairé de leur consentement.
En effet, puisqu’un traitement qualifié d’innovateur n’est pas soumis à une évaluation éthique comme c’est le 
cas en recherche (celui-ci relevant plutôt de la pratique clinique) la nature et la portée du consentement du 
participant pourraient alors être très différentes selon la qualification donnée à la procédure, expérimentale 
ou innovatrice. Plusieurs projets impliquant de nouveaux soins font en sorte que la question se pose encore 
aujourd’hui de savoir s’ils relèvent de l’expérimentation sur l’humain ou s’ils s’inscrivent plutôt parmi les pra-
tiques cliniques. De fait, la mince frontière qui sépare l’expérimentation et l’innovation, dans le continuum de 
la recherche et la clinique, peut occasionner des difficultés pour les CER, les cliniciens ou toute autre partie 
prenante ayant à déterminer si une procédure relève ou non de leur champ de compétences.
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Les professionnels de la santé, et particulièrement les médecins, peuvent également rencontrer des difficultés 
à déterminer dans quelle mesure leurs activités relèvent des soins cliniques ou de la recherche sur l’humain. 
En effet, la recherche clinique et l’exercice de la médecine ne s’effectuent généralement pas dans des milieux 
étanches; ils cohabitent souvent dans un même établissement de santé et par les mêmes intervenants qui 
cumulent les rôles de clinicien et de chercheur. Ce rapprochement entre les activités de recherche et de soins 
pourrait augmenter la confusion à l’égard de la finalité des procédures  : faire avancer les connaissances ou 
soigner (Edgar and Rothman, 1995)?
L’un des effets néfastes de cette confusion serait de laisser libre cours à des traitements expérimentaux sur 
des patients en clinique sous le couvert de soins estimés innovateurs, voire approuvés. En conséquence, l’en-
cadrement éthique et scientifique requis pour de telles activités de recherche clinique pourrait s’en trouver 
sensiblement réduit et ainsi exposer les patients à des risques indus ou auxquels ils n’auraient pas consenti 
librement ou en toute connaissance de cause. Cette préoccupation génère la question suivante : À quel mo-
ment les nouvelles interventions en clinique devraient-elles s’astreindre aux mêmes normes de protection des 
sujets que celles qui s’imposent aux chercheurs (Moutel et coll., 1998)? Répondre à cette question implique la 
capacité des décideurs de maîtriser les caractéristiques propres aux différents types d’activités qui jalonnent, 
tels un continuum, la recherche biomédicale et l’exercice de la médecine, ainsi que les dispositifs normatifs 
propres à chacun de ces types d’activités comme peut l’être, par exemple, le Comité d’éthique de la recherche 
dans le cas d’une activité de recherche expérimentale impliquant le concours de sujets humains. D’autres ques-
tions sollicitent ces compétences, comme celle de déterminer à quel moment la modification d’une technique 
standardisée représente-t-elle plus qu’une modification et devient-elle, du coup, un traitement expérimental, 
c’est-à-dire de la recherche (Patenaude et Cabanac, 2000).
Ces enjeux, loin d’être nouveaux (Moore, 1969; Blancquaert, 2000; Blancquaert et coll., 2001), sont plus que 
jamais d’actualité en raison de plusieurs facteurs, dont le délai de plus en plus court exigé entre le développe-
ment des connaissances issues de la recherche fondamentale et leurs possibles applications (sur le marché?) 
en clinique par les organismes subventionnaires, les promoteurs, voire les centres de recherche et les univer-
sités elles-mêmes. Cette rapidité hautement valorisée pourrait contribuer à intensifier la tentation néfaste que 
soulevaient déjà Kouri et Philips-Nootens en 1997 (103) :
La tentation pourrait être grande, pour certains, de qualifier un acte de «soin innovateur» plutôt que de 
«thérapie expérimentale», car il serait alors possible pour les chercheurs de procéder sans contrainte 
externe. Il y aurait ainsi rétrécissement ou compression de la phase expérimentale permettant d’aboutir 
plus rapidement à la phase innovatrice, peut-être au détriment de la sécurité des personnes.
Ces auteurs poursuivent, soulignant à juste titre la teneur d’ordre éthique — plutôt que juridique — de ces 
enjeux :
Des situations factuelles très similaires peuvent ainsi mener à des qualifications différentes. Est-il vrai-
ment opportun d’attendre le développement d’une «jurisprudence éthique» sur la question afin de 
pouvoir préciser l’acception exacte des expressions utilisées par le législateur?
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Si les soins innovateurs génèrent beaucoup de méfiance et d’inquiétude, particulièrement chez les bioéthi-
ciens, juristes et cliniciens en Amérique du Nord (Kouri et Philips-Nootens, 1996-97; Agich, 2001; Blancquaert 
et coll., 2001; Patenaude et Cabanac, 2000; Kouri, 2013) et en France (Moutel et coll., 1998), ceux-ci n’en recon-
naissent pas moins les avantages indéniables et la pertinence. Là n’est pas la question, on l’aura compris. Du 
reste, il convient aussi de noter que la situation inverse, c’est-à-dire de qualifier d’expérimental un traitement 
qui serait bien plutôt innovateur, serait tout autant susceptible d’engendrer des préjudices envers les patients 
à qui ces soins innovateurs sont destinés, ne serait-ce qu’en raison des délais indus impliqués pour l’obtention 
de l’approbation du CER et la préparation conséquente du dossier exigé à cette fin par le clinicien.
Agich (2001  : 296) résume bien cet enjeu. Selon lui, la demande d’un essai clinique dans un domaine de la 
médecine en cours de développement rapide et dynamique peut entraver l’innovation. Dans certaines circons-
tances, écrit-il, le retard dans le développement et l’adoption de tout nouveau traitement est un prix à payer. 
Chaque fois qu’il existe d’autres traitements standards avec un degré de succès acceptable et qui ne sont pas 
lourds, les essais cliniques sont justifiés. Cependant, poursuit-il, il est moins clair que les retards soient éthique-
ment justifiés dans les domaines de la médecine ou des maladies où il n’y a pas de traitements satisfaisants 
ou lorsque les traitements sont encombrants ou problématiques. Agich reconnaît néanmoins du même souffle 
que les critères aussi vagues que lourds ou  problématiques sont, bien sûr, empreints de controverses et de 
matière à débat (2001 : 296).
Qu’en est-il de ces enjeux aujourd’hui, sommes-nous mieux outillés pour y faire face? Où en sommes-nous? Un 
tel bilan suppose de revenir sur quelques-uns des principaux concepts proposés dès le début des années 90 par 
les instances normatives québécoises et dont les définitions visaient justement à faciliter la détermination des 
procédures concernées dans un souci de respect de l’autonomie des personnes, notamment des personnes 
vulnérables, en assurant un plein consentement à l’intervention qui leur serait proposée dans le cadre de leurs 
soins1. Il n’est donc pas étonnant que le souci de définir ces concepts se soit manifesté par les instances nor-
matives visant à encadrer les activités de recherche, dont l’expérimentation sur l’humain fait partie. Voyons-les 
brièvement.
Quelques concepts et définitions
Le Ministère de la Santé et des Services sociaux (MSSS) du Québec proposait, en 1998, les trois définitions 
suivantes dans son Plan d’action ministériel (PAM) en éthique de la recherche et en intégrité scientifique (MSSS, 
1999 : 25-26) :
Acceptée : Une procédure dont l’efficacité clinique, les indications et les protocoles sont bien établis sera 
désignée comme acceptée.
Il s’agit de soins standards pour lesquels le consentement aux soins est requis. Le CER n’est pas requis.
1.  Bien qu’il s’agisse d’une revue des définitions dans le contexte québécois, il convient de noter que ces définitions, dans un contexte 
de recherche français, ont démontré la même confusion chez les décideurs, ainsi que les mêmes limitations conséquentes au regard 
des informations à transmettre aux patients participants à ces traitements à la frontière de l’expérimentation et du traitement inno-
vateur (Moutel et coll.,1998; Patenaude et Cabanac, 2000). Nous ignorons malheureusement ce qu’il advient aujourd’hui de cette 
situation en France. Notre bilan se bornera ici à l’évolution de cette problématique au Québec, ainsi qu’ailleurs au Canada en raison 
du partage de plusieurs cadres normatifs en recherche en matière de consentement.
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Expérimentale : Par contre, une procédure dont l’efficacité clinique n’a pas encore été reconnue est désignée 
comme expérimentale. Nous ne savons pas si elle produit les bénéfices escomptés. Donc, on ne s’attend pas à 
ce qu’une telle procédure soit acceptée par les services de santé, sauf dans un protocole de recherche.
Le consentement à la recherche est requis par la signature d’un formulaire détaillé sur l’objet du projet, les 
implications à y prendre part, etc. Le CER assure ainsi l’évaluation éthique et le suivi du projet.
Innovatrice : Il reste des procédures qui ont dépassé l’étape expérimentale. Leur efficacité a été établie, 
mais, vu le manque d’expérience, les modalités d’application et même les indications exactes pour ces 
interventions sont à préciser. On appelle une telle technologie innovatrice […].
Les procédures qualifiées d’innovatrices ne requièrent pas de consentement à partir d’informations détaillées 
comme dans le cas de la procédure expérimentale2. Cette définition de la notion de procédure innovatrice 
du PAM, mentionnée ci-dessus, provient du Conseil d’évaluation des technologies de la santé (CETS, 1991  : 
2-3) qui la proposait en 1991 à l’occasion d’un rapport sur les transplantations d’organes au Québec. Selon 
le PAM, cette définition, qu’il juge limitée, aurait toutefois «permis d’atteindre, dans des domaines similaires, 
un consensus important tout en conservant la flexibilité nécessaire pour s’adapter au développement de la 
recherche» (MSSS, 1998 : 25). Or, rien n’est moins sûr, comme on le verra dans la partie qui suit.
Procédure innovatrice ou expérimentale : quels repères, selon qui?
Tenter de définir rigoureusement et de manière opérationnelle la notion de procédure innovatrice fut sans 
doute une épine de taille dans la chair du MSSS, notamment au regard de la rédaction de son PAM en éthique 
de la recherche et en intégrité scientifique. Ce passage du PAM (MSSS, 1998 : 25) en témoigne de lui-même :
Pendant la période de consultation de la commission parlementaire chargée d’examiner l’avant-projet 
de loi modifiant le Code civil en matière de recherche biomédicale, plusieurs organismes ont mentionné 
la difficulté qu’ils avaient d’arriver à une définition entièrement satisfaisante du concept de soins inno-
vateurs. Ce constat est important puisque définir une activité comme s’il s’agissait de soins innovateurs 
plutôt que d’une activité de recherche soustrait par la suite celle-ci au mécanisme d’examen éthique, 
alors que c’est le comité d’éthique de la recherche qui détermine ce statut.
Dans le cas où il appartient au comité d’éthique de la recherche (CER) d’accorder un tel statut, il n’existe cepen-
dant pas d’exigences explicites quant à la nature et à la portée de l’information qui doit lui être soumise pour 
ce faire. On peut alors se questionner sur les critères mobilisés par les CER pour procéder à cette évaluation (la 
littérature n’en rend pas compte). De plus, on ignore si ces évaluations sont partagées d’une instance à l’autre 
ou si, au contraire, elles sont divergentes.
Ces questions furent à la base de l’une de nos études empiriques, qui a clairement démontré la confusion tant 
chez les 27 CER que chez les 37 cliniciens biochimistes à qui l’on demandait de qualifier le type de procédure 
concerné face à un même projet sur la base des trois définitions du MSSS énoncées précédemment (Pate-
naude et coll., 2008). Sans revenir sur les détails de cette enquête pancanadienne, il convient néanmoins d’en 
2.   Dans le cas d’activités jugées innovatrices, le PAM précise dans la définition quelques consignes sur leur portée générale ainsi 
que sur leur cadre global de réalisation : « Afin d’augmenter le niveau de connaissance, il est important de recueillir toute expérience 
future des applications de cette technologie de façon systématique et de communiquer ces expériences au monde médical. Pour 
cette raison ces activités ne doivent se poursuivre que dans une institution universitaire autorisée où les ressources requises sont 
disponibles » (MSSS, 1999 : 26).
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reprendre ci-dessous les résultats obtenus pour trois de ses questions. Les résultats surlignés dans les tableaux 
qui suivent méritent attention.
Question
Selon-vous, est-ce que ce projet constitue de la recherche?
Biochimistes CÉR N
Oui 30 14 44
Non 7 13 20
N 37 27 64
Question
Selon-vous, quelle procédure fait l’objet de ce projet?
Biochimistes CÉR N
Procédure expérimentale 3 2 5
Procédure innovatrice 25 10 35
Procédure acceptée 4 5 9
Autre 5 9 14
N\R 0 1 1
N 37 27 64
Question
Selon vous, quelle procédure fait l’objet de ce projet?
Biochimistes CÉR N
CÉR 16 12 28
CÉC (comité éthique clinique) 8 2 10
Investigateurs 7 2 9
DSP ou CMDP 0 8 8
CÉR et CÉC 3 0 3
Investigateurs et cliniciens impliqués 1 0 1
Autres 1 3 4
N/R 1 0 1
N 37 27 64
Comme le décriait un groupe d’experts de l’Agence en évaluation des technologies et des modes d’intervention 
en santé du Québec (AETMIS-INESSS) : «The collection of validity and utility data is essential not only to further 
scientific knowledge but also to be able to adequately inform affected individuals» (Blancquaert et coll., 2001).
Il importe donc plus que jamais d’identifier les lieux de confusion possibles dans la compréhension, l’applica-
tion et l’opérationnalisation des distinctions entre les types de procédures. De nombreux travaux théoriques 
issus des années  90 ont porté sur l’importance de mieux définir cette zone d’ombre incontournable qu’est 
le soin innovateur dans le continuum liant la recherche aux interventions approuvées en clinique (Prentice 
et coll., 1997; Fost, 1998; Lind, 1992; Edgar et Rothman, 1995; ACP-ASIM, 1998, et de nombreux autres). Un 
tel foisonnement convergeant dans la littérature n’est pas le fait du hasard; cette décennie fut le théâtre de 
l’apparition massive de plusieurs technologies dites «de rupture» en santé (génétique, génomique, clonage 
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animal/humain, imagerie, neurosciences, nanotechnologies, implants de tout ordre, incorporation d’orga-
nismes génétiquement modifiés, néonatalogie, etc.). Un espace plus considérable que jamais émergeait alors 
entre le laboratoire et le cabinet du médecin. Cet espace, qui n’est ni recherche ni soin standardisé, restait donc 
à circonscrire.
Au Québec, le Conseil d’évaluation des technologies de la santé (CETS, 1991) situait l’innovation dans le chevau-
chement des procédures acceptées et celles dites expérimentales. Cette définition, nous l’avons vu, fut reprise 
telle quelle par le MSSS en 1998. Cette définition s’inscrivait dans la foulée de l’article 21 du Code civil du Qué-
bec (CCQ), qui, jusqu’en 2013, précisait : «Ne constituent pas des expérimentations les soins qui, selon le comité 
d’éthique, sont des soins innovateurs requis par l’état de santé de la personne qui y est soumise.» En apparence 
clair, cet article 21 énonçant certaines règles concernant l’expérimentation médicale demeurait une source de 
confusion tant pour les CER que pour les investigateurs et les cliniciens, car il vise à la fois la réglementation 
des soins expérimentaux, de l’expérimentation purement scientifique et des soins innovateurs, sans toutefois 
définir ni préciser la portée de ces termes (Kouri et Philips-Nootens, 1996-97; Weisstub et Verdun-Jones, 1997).
Procédure innovatrice, soin ou traitement innovateur… Ce travail de définition, bien que très complexe, visait 
alors à répondre à un besoin. Qu’en est-il de ce besoin aujourd’hui et de quels moyens disposons-nous collec-
tivement pour y répondre?
Où en sommes-nous?
Ce travail de définition de procédures (acceptées, expérimentales ou innovatrice) visait, dès le début des 
années 90, à répondre au besoin d’encadrer les procédures innovatrices en les distinguant des autres pour 
assurer dans ce cas l’obtention d’un consentement conséquent de patients ou participants éventuels. Le PAM 
ciblait clairement ce besoin en 1998, en précisant (26) : «Afin de guider les comités d’éthique de la recherche 
et de les doter de balises communes s’agissant de la notion de soins innovateurs — le ministère n’y était pas 
encore parvenu efficacement —, le Ministère de la Santé et des Services sociaux du Québec confie au FRSQ3, 
au CQRS4, au Collège des médecins du Québec ainsi qu’au CETS le mandat de préciser davantage le concept 
de soins innovateurs dans le cadre de l’application de l’article 21 du Code civil». Un appel à tous fut ainsi lancé.
Un long silence s’ensuivit. On ne s’étonne donc pas que Sonia Audy, mandatée pour revoir l’ensemble de la 
politique ministérielle (PAM), n’ait pu consacrer plus qu’une quinzaine de lignes dans son rapport sur cette 
question. On ne s’étonne pas non plus du titre choisi pour cette section du rapport, «Les soins innovateurs : un 
dossier dont personne ne veut…» (Audy, 2006 : 253).
Il faudra attendre les années 2008-2009, soit 10 ans, pour y trouver écho. C’est le FRSQ (aujourd’hui le FRQS) qui 
donna suite à cet appel dans son document intitulé Les standards du FRSQ sur l’éthique de la recherche en santé 
humaine et l’intégrité scientifique. Cet important document y consacrait une section d’une demi-page intitulée 
«L’expérimentation et les soins innovateurs» (FRSQ, 2008, Section 25 : 41), essentiellement calquée sur le CCQ :
3.  FRSQ : Fonds de recherche en santé du Québec, devenu aujourd’hui le Fonds de recherche du Québec en santé (FRQ-S).
4.  CQRS : Conseil québécois pour la recherche sociale
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L’article 21, al. 4 du Code civil du Québec traite les expérimentations et les soins innovateurs comme 
étant des interventions distinctes : «Ne constituent pas des expérimentations les soins qui, selon le co-
mité d’éthique, sont des soins innovateurs requis par la personne qui y est soumise.»
L’importance de cette distinction tient au fait que les soins innovateurs peuvent être dispensés suivant 
les normes juridiques applicables aux soins requis par l’état de santé plutôt que d’après les normes qui 
concernent l’expérimentation.
Le Code civil ne définit pas ce que sont les soins innovateurs et l’expérimentation. Pour le moment, il 
revient au CER d’identifier ce qui caractérise chacun de ces deux types d’interventions lorsque cette 
distinction doit être faite.
Le FRSQ fut sans doute conscient du fait que son propos n’ajoutait pas d’eau au moulin, car il termine ainsi : 
«Le FRSQ produira un document qui interprète et clarifie les trois concepts suivants, que contient l’article 21 du 
Code civil : “projet de recherche”, “expérimentation” et “soins innovateurs”».
Ce projet n’a pas eu de suite; il semble que le FRSQ (ou FRQS) ne produira pas ce document interprétant et 
clarifiant les concepts qui figuraient au quatrième et dernier alinéa du CCQ. En effet, parmi les modifications 
apportées au Code civil du Québec en juin 2013, on remarque que cet alinéa, qui portait sur les soins inno-
vateurs, a été supprimé. Conséquemment, il ne revient plus aux CER de déterminer le statut, expérimental 
ou innovateur, d’une procédure. Les procédures innovatrices relevant juridiquement des soins dans le CCQ. 
depuis 2013, il revient donc désormais au clinicien, et non au CER, de déterminer ce statut. Si cette nouvelle 
posture du CCQ compense certaines faiblesses au plan juridique5, la zone d’ombre demeure entière au plan 
éthique. Comme le soulève Viens (2015 : 16) :
Tel qu’établi jusqu’en 2013 par le libellé de l’article 21 C.c.Q., le CER possédait une grande responsabilité 
quant à la détermination de la nature d’un acte thérapeutique donné. Lorsque ce dernier était considéré 
comme un soin innovateur requis par l’état de santé de l’individu, il était incertain si les règles relatives 
aux soins courants ou celles applicables à la recherche s’appliquaient. Par opposition, lorsque le comité 
d’éthique concluait à la recherche à visée thérapeutique, la protection de l’article 21 C.c.Q. était assurée. 
Maintenant que l’exception relative aux soins innovateurs n’est plus au Code civil, l’incertitude demeure 
tout de même quant aux règles applicables à ces derniers. Les soins innovateurs sont-ils assujettis aux 
règles relatives aux soins courants ou à la recherche?
Le problème, on le voit, reste entier au plan éthique : quel statut, donc quel consentement?
Pistes de solution
La littérature médicale internationale abonde de pistes de solution, au moins théoriquement, particulièrement 
dans les spécialités chirurgicales (Broekman et coll., 2016). Malheureusement, il existe peu ou pas de littérature 
ou de rapport rendant compte de leur mise en œuvre effective dans les milieux de pratique. La situation ne 
semble pas plus simple du côté de la gouvernance, comme en témoigne l’initiative d’un récent projet de loi au 
Royaume-Uni visant à encadrer les cliniciens dans la détermination du statut, innovateur ou non, accordé à 
une procédure innovatrice envisagée pour leurs patients. Selon Kouri (2013, note p. 875) :
5.  Kouri (2013 : 875) précise : « Plus fondamentalement cependant, cet alinéa comportait une faiblesse évidente : comment un comité 
d’éthique pourrait-il déterminer d’avance si des soins sont innovateurs ou non ? Logiquement, une telle détermination en serait une 
de nature strictement scientifique. Qu’il s’agisse d’innovation ou d’expérimentation, dans un cas comme dans l’autre, l’on se retrouve 
dans le domaine de la recherche et l’on doit, de toute façon, se conformer aux exigences du Code civil ».
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[…] c’est en partie pour cette raison que le projet de loi intitulé «Medical Innovation Bill (N° 2), 2013-14 
(Bill 107)», fut présenté́ en première lecture à la Chambre des Communes du Royaume (Parliament UK, 
2013). On y proposait que tout soin innovateur doit être approuvé par une équipe multidisciplinaire de 
médecins («multidisciplinary team of doctors»).
Ce projet de loi a cependant été retiré et ne progressera plus, et le site internet dédié n’en donne malheu-
reusement pas la raison. Une telle piste d’évaluation et de décision en comité de pairs semble néanmoins 
prometteuse si, bien sûr, les membres disposent d’un cadre de référence et de critères clairs et partagés pour 
guider leur jugement dans l’exercice de ce que les philosophes éthiciens nomment la pensée pratique. À dé-
faut, nous pourrions voir se répéter des résultats semblables à ceux de notre enquête pancanadienne et dont 
nous faisions sommairement état plus tôt.
Des propositions de solutions furent aussi présentées dans le cadre de la psychopharmacologie. Le titre du 
principal article dans le domaine parle de lui-même : «The ethics of clinical innovation in psychopharmacolo-
gy: Challenging traditional bioethics» (Ghaemi et Goodwin, 2007). À l’instar de plusieurs cliniciens, dont Agich 
(2001), les auteurs insistent sur le manque de reconnaissance des bioéthiciens à l’égard de la spécificité de 
cette zone d’ombre que sont les traitements innovateurs. Néanmoins conscients des enjeux éthiques liés à 
cette phase intermédiaire, ces auteurs déplorent les limites de la bioéthique traditionnelle — et, du coup, celle 
des bioéthiciens qui s’y réfèrent — pour répondre aux enjeux éthiques qui y sont soulevés. Selon Ghaemi et 
Goodwin (2007) (c’est nous qui traduisons) :
Une évaluation conceptuelle et historique de ce sujet souligne l’importance éthique et scientifique de 
l’innovation clinique. Éthiquement, cela touche une limite qui, à notre avis, n’est pas adéquatement 
encadrée dans la bioéthique traditionnelle contemporaine. À l’heure actuelle, la recherche est considé-
rée comme ne bénéficiant pas du tout aux patients qui y participent, tandis que les soins cliniques sont 
considérés comme étant uniquement pour le bénéfice des patients. L’innovation clinique chevauche 
ces deux mondes, parfois malaisément. Bien que plusieurs soutiennent que l’innovation clinique doit 
être évitée ou s’inscrire dans des projets de recherche, nous soutenons que l’innovation clinique est 
nécessaire pour progresser dans la recherche en psychopharmacologie et qu’elle pourrait mieux pros-
pérer mieux si elle était guidée par les principes éthiques suivants : 1) le traitement devrait porter sur la 
base d’une hypothèse viable; 2) dans la mesure du possible, les observations cliniques devraient être 
signalées afin qu’elles puissent être évaluées par la communauté scientifique; 3) on devrait être disposés 
à signaler des observations inattendues des effets sur les médicaments; 4) un niveau élevé de consente-
ment éclairé devrait être maintenu.
Ghaemi et Goodwin (2007) insistent pour dire que cette proposition va à l’encontre de la vision qui prévaut 
chez les bioéthiciens et selon laquelle la recherche et les soins cliniques sont des activités catégoriquement 
opposées, comme l’explique l’un ou l’autre ou la dichotomie du rapport Belmont sur la bioéthique. En effet, 
selon ces auteurs, cette approche a tellement polarisé leur profession en tant que cliniciens par rapport aux 
chercheurs, que de nombreux cliniciens n’appliqueront pas les nouvelles connaissances produites par la re-
cherche clinique jusqu’à ce qu’elle soit incorporée dans les lignes directrices formelles de traitement, alors que, 
d’autre part, les chercheurs ont peu d’éléments pour les guider au regard du type de nouvelles connaissances 
les plus importantes à fournir.
Cette proposition «hybride» de Ghaemi et Goodwin (2007), empruntant tant à la recherche qu’à la clinique, 
trouve un certain écho chez plusieurs auteurs, dont Blancquaert et coll. (2001  : 106-107). Pour ces derniers, 
une fois que le statut des soins innovants est accordé, le manque de suivi scientifique et éthique qui en résulte 
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pourrait avoir de graves conséquences. Compte tenu des incertitudes entourant les soins innovants, le suivi 
des patients se soumettant à ces traitements devient essentiel. Cette période de suivi doit, selon eux, être 
utilisée pour en mesurer l’impact et pour mettre à jour les données requises pour un consentement éclairé. 
En effet, selon Blancquaert et coll. (2001), seule une boucle d’information récursive peut assurer un véritable 
consentement éclairé aux essais suite à la phase de transition. La proposition de Blancquaert et coll. (2001) 
semble cependant plus engageante au plan éthique que celle de Ghaemi et Goodwin (2007), en soutenant 
que le concept de soins innovants, par opposition à l’expérimentation, ne devrait être invoqué que si un suivi 
scientifique et éthique est assuré.
Si ces pistes de solutions sont intéressantes pour plusieurs, d’autres les jugent contre-productives, dont Agich 
(2001  : 296), qui estime que le problème est plus profond et qu’il ne saurait être résolu par de telles pistes 
hybrides. Selon lui, dans le soin innovant, on a recours à des protocoles cliniques traitant des préoccupations 
cliniques pratiques et des paramètres finaux plutôt qu’à des hypothèses ou des méthodes scientifiques. Se-
lon lui, ces protocoles articulent les objectifs cliniques et intègrent les processus complexes de découverte et 
d’expérience acquise avec une procédure de développement. Ils peuvent, dit-il, être remarquablement diffé-
rents des protocoles scientifiques qui découlent d’une déclaration claire d’une question de recherche sous les 
contraintes relativement rigides de la méthodologie scientifique. L’écart entre les postures précédentes et celle 
d’Agich (2001) semble se creuser davantage quand il insiste à l’effet que l’innovation tolère, et prospère même, 
sur la base de l’intuition, de l’expérience et de l’incertitude, alors que la recherche scientifique se déroule sous 
les contraintes méthodologiques d’une base de connaissance établie vers son but de confirmation ou de rejet 
d’hypothèses. Ainsi, il semblerait que l’écart entre recherche clinique et innovation clinique qu’indique Agich 
(2001) soit d’ordre épistémologique.
Pour notre part, il semble clair qu’une solution à ces enjeux ne peut être que le fruit d’une collaboration forte 
et soutenue entre les diverses parties prenantes, par exemple au sein d’un comité d’éthique clinique de l’inno-
vation (CECI) qui serait reconnu par les instances des établissements de santé et les institutions universitaires 
et qui serait composé d’acteurs issus de la recherche (centre de recherche hospitalier ainsi qu’universitaire, le 
cas échéant), de la pratique clinique, de la gestion des soins, d’associations des usagers et de toute autre partie 
prenante. La participation active à ce comité de l’Unité d’évaluation des technologies et des modes d’interven-
tion en santé et services sociaux (UETMISS) de ces établissements6 serait également souhaitable. La seule mise 
en place d’une telle instance ne serait évidemment pas une garantie de succès; les compétences et l’expérience 
de chacun devront être mobilisées dans une entreprise de coapprentissages et de valeurs partagées au service 
d’une innovation responsable dans nos institutions.
La tâche est plus que jamais complexe dans le contexte où les collaborations de recherche université-indus-
trie ont été essentielles à un haut degré d’innovation technologique en médecine. Récemment, cependant, 
des questions critiques ont été posées sur les aspects négatifs potentiels des moyens hautement productifs 
d’encourager l’innovation. Les préoccupations portent sur les rôles flous entre la recherche académique et le 
monde commercial et les implications de la volonté nouvelle des universités de bénéficier financièrement de 
leur propriété intellectuelle. Comme le soulèvent Gelijns et Thier (2002), les rôles des deux parties sont souvent 
insuffisamment pris en compte en considérant que les membres des facultés universitaires sont consacrés 
à l’avancement des connaissances fondamentales et des entreprises industrielles en tant que simples déve-
6.  L’Unité d’évaluation des technologies et des modes d’intervention en santé et services sociaux (UÉTMISSS) aide les décideurs des 
établissements de santé en réalisant, en soutenant et en encadrant des projets d’évaluation de technologies et de façons de faire en 
santé et services sociaux. L’UETMISS évalue ou encadre tout projet d’évaluation qui touche les équipements de haute technologie, 
la dispensation et l’organisation des soins, les nouvelles pratiques, les interventions médicales et chirurgicales, les équipements, les 
systèmes de soutien, les diagnostics, les médicaments, etc.
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loppeurs de recherche universitaire. Au contraire, l’innovation médicale dépend d’interactions approfondies 
entre les universités et l’industrie, les connaissances et le transfert de technologie dans les deux sens. Ces 
interactions ont eu d’importants avantages pour la santé publique et l’économie.
Pourtant, il existe un risque pour la relation université-industrie si les principes culturels et éthiques d’un 
partenaire maîtrisent ceux de l’autre. Par conséquent, les universités, les centres de recherche hospitaliers et 
l’industrie doivent maximiser les retombées de la collaboration par un encadrement socialement responsable 
et minimiser les inconvénients au moyen d’un changement organisationnel interne.
Oeuvrant, chemin faisant, au cœur de ces enjeux complexes, un comité d’éthique clinique de l’innovation 
(CECI), multidisciplinaire et multicomposite par essence, ferait œuvre de bioéthique contemporaine; chacun 
devenant du coup bioéthicien de fait. Ce rôle est plus complexe que jamais et, plus que jamais, il ne peut pas 
être assumé que par un seul individu, aussi expert soit-il. Il est temps de relever le défi qu’indiquait Agich :
It is time for bioethicists to think innovatively about the ethical problems associated with innovation in 
patient care. To do so, bioethics will need to pay closer attention to the actual clinical, institutional, and 
professional processes that operate in the development of novel therapeutic interventions (Agich, 2001 : 
296).
Plus concrètement, une telle instance d’évaluateurs avisés, comme le serait un CECI par exemple, pourrait 
relever le défi que soulevait Blancquaert et ses collègues (2001 : 107) à l’effet que «les décideurs devront se 
préparer au défi du transfert de technologie […] et travailler à la construction d’un cadre pour superviser la 
mise en œuvre des tests et établir des modalités pour leur intégration dans les services cliniques». À cette fin, 
ajoutent-ils, les méthodes qui favorisent la collecte de données sur la validité analytique et clinique des tests et 
sur leurs avantages et risques associés devraient faire l’objet d’une évaluation indépendante et multidiscipli-
naire des données pertinentes, ces évaluations devant être intégrées au processus décisionnel.
Qu’on ne s’y trompe pas, ce défi d’évaluation de nouvelles procédures et de leurs conditions d’intégration dans 
le processus décisionnel que soulèvent Blancquaert et ses coll. (2001) vise un transfert des connaissances qui 
soit éthiquement responsable (Legault et coll., 2017).
Conclusion et perspectives
S’il est de bon ton de dire que l’éthique est une responsabilité partagée, il convient néanmoins d’en assumer 
les conséquences en outillant efficacement les parties prenantes de nos institutions de recherche et établis-
sements de santé, dont les CER, en vue d’une évaluation éthique plus assurée de ces initiatives menées avec 
et auprès de populations souvent vulnérables. Ce souci éthique dans le développement et l’adoption de nou-
velles pratiques en santé contribuerait à réduire l’un des effets néfastes de cette confusion sur le respect de 
l’autonomie des personnes et leur droit à consentir. Ces valeurs sociales seraient fragilisées du moment où il 
serait relativement facile de laisser libre cours à des traitements expérimentaux sur des patients en clinique 
sous le couvert de soins jugés innovateurs, voire approuvés, selon l’évaluation subjective de chacun. Cette 
solution, de juger du caractère «recherche» ou «innovateur» selon la seule intention du clinicien, à savoir s’il 
entend acquérir de nouvelles connaissances ou soigner, bien qu’intéressante, est nettement insuffisante, voire 
naïve, dans nos contextes de pratique qui valorisent le cumul des rôles professionnels ainsi que la rapidité des 
applications en clinique des connaissances issues de l’expérimentation humaine.
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Les conflits de rôles, loin d’être rares, sont souvent structurels (Ghaemi and Goodwin, 2007). Des pistes sont 
donc à explorer dans la foulée de celles proposées dans cet article. D’ici là, la qualité de l’encadrement éthique 
de certains projets visant de nouvelles pratiques cliniques pourrait s’en trouver sensiblement réduit et les pa-
tients pourraient ainsi être exposés à des risques auxquels ils n’auraient pas consenti librement et en toute 
connaissance de cause.
Plus encore, la notion de traitements, procédures ou soins innovateurs est plus orpheline que jamais, voire 
abandonnée, depuis la suppression du dernier alinéa de l’ancien article 21 du CCQ en juin 2013 la concernant 
spécifiquement. En effet, bien que ce retrait règle certains problèmes au plan juridique, il n’en va pas de même 
au plan éthique. En effet, sur ce dernier plan, le problème reste entier. Le statut innovateur d’une procédure, 
soin ou traitement, existe bel et bien; car il est une partie intégrante du continuum traversant le développe-
ment des connaissances au service des soins, de la recherche à la clinique, et il ne saurait en être autrement. 
La question de l’encadrement éthique de cette zone d’ombre subsiste néanmoins. Le but ultime de cet article 
est donc de sensibiliser les communautés concernées, en recherche comme en clinique, à l’importance, voire 
l’urgence, de répondre aux enjeux éthiques grandissants auxquels la notion de procédures ou soins innovateurs 
visait précisément à répondre et aux enjeux éthiques en découlant directement, dont ceux liés au respect de 
l’autonomie de la personne par l’obtention d’un consentement éthiquement valide ainsi que ceux liés à un 
transfert des connaissances socialement responsable.
Remerciements
Nous remercions chaleureusement les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC # 142187) pour leur 
support à ces travaux, ainsi que Hubert Gagnon et Louise Corbeil pour leurs judicieux conseils.
52 Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
Bibliographie
American College of Physicians. (1998). ACP Ethics Manual (Fourth Edition). ISBN 0-943126-67.
Agich, GJ. (2001). Ethics and innovation in medicine, Journal of Medical Ethics, 27, 295–296
Audy, S. (2006). Le Plan d’action ministériel en éthique de la recherche et en intégrité scientifique : une entreprise 
insensée? Ministère de la Santé et des Services sociaux. Québec. Sect. 6.2.2. : 253.
Avard, D., Knoppers, M.B. et Lévesque, E. (2004). La génétique et le cadre juridique applicable au secteur de la 
santé; examens génétiques, recherche en génétique et soins innovateurs, 64 R. du B. 57.
Blancquaert, I. (2000). Availability of Genetic Services: Implementation and Policy Issues, Community Genetics, 
3 (4), 179-183.
Blancquaert, I., Cleret de Langavant, G., Bouchard, L., Obadia, A., Chikhaoui, Y. and Battista, R.N. (2001). Over-
sight Mechanisms for Technology. Transfer in Molecular Genetics. Meeting the Challenge, Isuma, 103-108.
Broekman, M.L., Carrière, M.E. et Bredenoord, A.L. (2016). Surgical innovation: the ethical agenda. A systema-
tic review. Medicine (Baltimore), Vijayaprasad Gopichandran (ed), 95 (25), 1-5.
Conseil d’évaluation des technologies de la santé (CETS). (1991). La transplantation au Québec. Rapport préli-
minaire sur l’efficacité, les coûts et les caractéristiques organisationnelles. Montréal.
Deleury, E. (2002). Le droit des personnes physiques, Cowansville, Éditions Yvon Blais.
Desjardins, L. (1997). Le consentement à l’expérimentation clinique : Quelles sont les limites de l’acceptable 
et de l’inacceptable ? Journal du Barreau, 29 (4). Repéré à http://www.barreau.qc.ca/pdf/journal/vol29/
no4/consentement.html
Edgar, H. et Rothman, D.J. (1995). The institutional review board and beyond: future challenges to the ethics 
of human experimentation. Milbank Q., 73 (4), 489-506.
Fonds de la recherche en santé du Québec (FRSQ). (2008; Modifié par le conseil d’administration du FRSQ en 
décembre 2009). Les Standards du FRSQ sur l’éthique de la recherche en santé humaine et l’intégrité́  
scientifique. 51 pages.
Fost, N. (1998 Jun). Ethical dilemmas in medical innovation and research: distinguishing experimentation 
from practice, Semin Perinatol. 22 (3), 223-232.
Gelijns, AC. and Thier, SO. (2002). Medical Innovation and Institutional Interdependence Rethinking Univer-
sity-Industry Connections, Journal of the American Medical Association (JAMA), 287 (1), 72-77.
Ghaemi, S.N. et Goodwin, F.K. (2007). The ethics of clinical innovation in psychopharmacology: Challenging 
traditional bioethics», Philosophy, Ethics, and Humanities in Medicine, 2 (26) (Open access).
Kerridge, I., Lowe, M. and Henry, D. (1998 Apr). Ethics and evidence based medicine. BMJ., 11 (316[7138]), 
1151-1153.
Kouri, R.P. (2013). Observations concernant certains changements apportés au code civil par la loi modifiant 
le code civil et d’autres dispositions législatives en matière de recherche. Revue de Droit Université de 
Sherbrooke (RDUS), 43, 867-886.
Kouri, R.P. et Philips-Nootens, S. (1996-97). L’ «expérimentation» et les «soins innovateurs» : l’article 21 CCQ. et 
les affres de l’imprécision. Revue de droit de l’Université de Sherbrooke (R.D.U.S), 27, 89-137, 96.
53 Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
Legault, G-A., Verchère, C. and Patenaude, J. (2017 Apr.). Support for the Development of Technological Inno-
vations: Promoting Responsible Social Uses, Science and Engineering Ethics, 1-21. DOI 10.1007/s11948-
017-9911-5. (Open Access).
Lind, S.E. (1992). Innovative medical therapies: between practice and research. Clinical Research. 36, 546-551.
Moore, F.D. (1969). Therapeutic Innovation: Ethical Boundaries in the Initial Clinical Trials of New Drugs and 
Surgical Procedures, Daedalus, The MIT Press on behalf of American Academy of Arts & Sciences, 98 (2), 502-
522.
Moutel, G., Leroux, N. and Hervé, C. (1998 Apr.). Analysis of a survey of 36 French research committees on 
intracytoplasmic sperm injection. The Lancet, 351, 1121-1123.
MSSS. Ministère de la santé et des services sociaux. Direction générale de la planification et de l’évaluation. 
Gouvernement du Québec, (1998, Juin [Dernière modification : 14 avril 1999]). Plan d’action ministériel en 
éthique de la recherche et en intégrité scientifique. 40 pages.
Parliament UK., 2013. Medical Innovation (No.2) Bill 2013-14. Repéré à http://services.parliament.uk/
bills/2013-14/medicalinnovationno2.html
Patenaude, J. et Cabanac, J. (2000). Quelle recherche, quelle évaluation? Le cas de la distinction entre soin 
expérimental et soin innovateur. Éthique Publique, 2, 89-98.
Patenaude, J., Grant, A., Xhignesse, M., Leblanc, F. et Courteau, J., (2008 Jan). Evaluation of Clinical Innova-
tion: A Gray Zone in the Ethics of Modern Clinical Practice? Journal of General Internal Medicine (JGIM), 23 
(Suppl 1), 27–31.
Prentice, E.D., Gordon B.G. and Lin M.H. (1997). Determining when a clinical activity should be classified as re-
search requiring institutional review board review. The Journal of Extra-Corporeal Technology, 29 (2), 88-91.
Sackett, D.L. (1997). Evidence-based medicine. Dans Zipursky, A. (dir.). Seminars in Perinatology. Fatal and 
Neonatal Hematology for the 21st Century. 21 (1), 3-5.
Tonelli, M.R., (Dec1998). The philosophical limits of evidence-based medicine. Academic Medicine, 73 (12), 
1234-1240.
Viens, E-J. (2015). Le consentement des personnes vulnérables à la recherche : regard sur les amendements et 
les omissions de l’article 21 du code civil du Québec. Mémoire de maîtrise en droit. Faculté de droit. Univer-
sité de Sherbrooke.
Wheeler, R. 2000, 3 June. «One person’s innovation is another’s experiment». BMJ. 320 : 1548.
Weisstub, D.N. et Verdun-Jones, S. (1996-97). «Pour une distinction entre l’expérimentation thérapeutique et 
l’expérimentation non thérapeutique». Revue de Droit Université de Sherbrooke (R.D.U.S.), 27, 49-87.
Wilfond, B.S. (1995 May-June). Screening policy for cystic fibrosis: the role of evidence. Hastings Center Report, 
S21-3. 
Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
Titre: L’incertitude au cœur de la tension éthique du recrutement effectué par  
le clinicien-chercheur
Auteur(s): Bruno Leclerc et Alexandra Dubé-Loubert
Publication: Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
Pages: 54 - 64
ISBN: 978-2-7622-0357-8
Directeurs: Ana Marin, Béatrice Eysermann et Michel T. Giroux
URI: http://hdl.handle.net/11143/14108
DOI: https://doi.org/10.17118/11143/14108
55 Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
L’incertitude au cœur de la tension éthique du 
recrutement effectué par le clinicien-chercheur
Bruno Leclerc, éthicien et président suppléant, CER, CISSS du Bas-Saint-Laurent
Alexandra Dubé-Loubert, coordonnatrice, CER (2012 - 2016), CISSS du Bas-Saint-Laurent 
Résumé : Pour assurer que le consentement aux essais cliniques soit donné volontairement quand le chercheur 
est le médecin traitant du patient, plusieurs CER conseillent de confier le recrutement à un tiers professionnel. 
Sachant que l’une des motivations de plusieurs cliniciens-chercheurs, notamment en oncologie, est de donner 
accès à leurs patients à des traitements expérimentaux prometteurs, ce conseil est-il toujours pertinent? En 
proposant une lecture critique des concepts de méprise thérapeutique et d’équilibre clinique, notre réflexion 
met en relief l’incertitude inhérente aux traitements dits standards aussi bien qu’aux essais cliniques, pour 
soutenir que le clinicien-chercheur est, sauf exception, le mieux placé pour procéder au recrutement. Le rôle du 
CER est alors d’entrer en dialogue avec le chercheur pour cerner les enjeux éthiques spécifiques au protocole 
et le guider en conséquence dans sa démarche de sollicitation des patients.
Mots-clés : recrutement, consentement, équilibre clinique, méprise thérapeutique, dialogue.
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Introduction
Notre présentation situe la problématique du recrutement dans le champ des essais cliniques de pharmaco-
logie. Le recrutement s’y définit comme le premier contact entre un membre de l’équipe de recherche et le 
patient au cours duquel le patient est informé de l’existence de l’essai thérapeutique et de la possibilité d’y 
participer. Il s’agit donc de recrutement direct. Nous n’abordons pas ici les enjeux du recrutement indirect 
par la diffusion d’affiches, d’encarts publicitaires ou, de manière plus personnalisée, par la transmission d’une 
lettre de sollicitation.
Selon l’Énoncé de politique des trois Conseils : Éthique de la recherche avec des êtres humains (EPTC 2), qui 
traite principalement du recrutement à l’article  3.1  A, «le consentement doit être donné volontairement» 
(EPTC 2, 2014 : 28) et il doit être conçu comme le processus continu d’adhésion à une proposition de recherche 
qui débute avec le premier contact. Ce dernier peut être l’occasion d’initier involontairement une influence 
indue réduisant le caractère libre et volontaire du consentement. Cette qualité essentielle du consentement 
«s’accorde avec le respect de la dignité humaine et signifie que la personne a choisi de participer à la recherche 
en fonction de ses valeurs, de ses préférences et de ses désirs» (EPTC 2, 2014 : 28).
Notre question de recherche est la suivante : Les motivations et les valeurs du clinicien-chercheur, qui se situent 
en amont du recrutement, peuvent-elles introduire un biais mettant en cause le caractère libre du consente-
ment, et ce, dès le premier contact? Selon certaines études, en effet, la moitié des oncologues chercheurs 
auraient pour motivation de donner accès à une molécule prometteuse, par exemple une molécule non homo-
loguée au Canada (Thong et coll., 2016).
Dans ce corridor de pratique précis naissent des questions corollaires de recherche : Comment baliser l’espoir 
d’un bénéfice thérapeutique qui entre en tension avec l’acceptation du risque expérimental? En vue de bien 
cerner cet enjeu éthique, le comité d’éthique de la recherche (CER) doit-il chercher à connaître les raisons 
d’agir, les motivations et les valeurs des cliniciens-chercheurs? Est-il même légitime pour un CER de partager 
certaines raisons d’agir du clinicien-chercheur? Nous y reviendrons.
Cernons d’abord le cœur du questionnement éthique à l’intersection de deux concepts souvent mobilisés dans 
la littérature pour examiner la tension entre motivation thérapeutique et risque expérimental, ceux de méprise 
thérapeutique et d’équilibre clinique (clinical equipoise). Le premier contact motivé par l’intention thérapeu-
tique peut-il induire une méprise thérapeutique? Le concept d’équilibre clinique peut-il agir comme régulateur 
entre les impératifs de la recherche et ceux de la clinique?
Plaçons les définitions des concepts clés :
• Équilibre clinique  : incertitude relative entre le traitement standard et le traitement expérimental, 
pour une condition donnée, qui justifie la tenue d’une étude clinique (Fried, 1974; Friedman, 1987; 
Webster et coll., 2016).
• Méprise thérapeutique : confusion, chez le participant d’une étude clinique, entre les impératifs de la 
recherche et ceux de la pratique clinique (Applebaum et coll. 2012).
• Impératifs de la recherche : mise en place des mesures et des méthodes nécessaires à une investiga-
tion systématique visant à établir des faits, des principes ou des connaissances généralisables. (EPTC, 
1998, 1.1)
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• Impératifs de la clinique : prodiguer les soins nécessaires à la guérison ou à l’amélioration de la santé 
ou de la qualité de vie en fonction des données probantes.1
Nous avons retenu la définition classique de la méprise thérapeutique proposée par Applebaum et coll. (2012). 
Elle indique bien la tension conceptuelle en cause, et ce, bien qu’elle soit formulée en des termes abstraits qui 
rejoignent assez peu le vécu du patient, qui ne pense pas en termes d’impératifs et de pratiques cliniques ou 
de recherche, mais en termes de bénéfices, d’espoir, de soulagement ou de guérison.
Nous reviendrons plus loin à cette importante dimension motivationnelle, et, en cours d’argumentation, une 
autre distinction significative sera faite, soit entre les études thérapeutiques et non thérapeutiques. Mais l’ana-
lyse qui débute maintenant porte sur les études thérapeutiques.
Nous avançons que les concepts d’équilibre clinique et de méprise thérapeutique peuvent être source de 
confusion dans l’évaluation éthique des essais cliniques. À propos d’équilibre clinique, on peut en effet soute-
nir que l’incertitude réelle quant aux thérapies les plus efficaces justifie la tenue d’études. Quant à la thérapie 
expérimentale, est-elle toujours susceptible d’interférer avec les objectifs de soins?
Clinical equipoise / équilibre clinique
Tel que mentionné précédemment, nous définissons l’équilibre clinique comme l’incertitude relative entre le 
traitement standard et le traitement expérimental pour une condition donnée. Cette incertitude justifierait la 
tenue d’études pour établir l’efficacité relative entre un traitement standard et un traitement expérimental. 
Deux questions se posent au sujet de l’équilibre clinique : Quelle règle d’évaluation ou quelles lignes directrices 
peut-on dériver du débat autour de ce concept? Quelle serait l’utilité d’une telle règle pour évaluer les enjeux 
éthiques du premier contact, du recrutement à la recherche?
Nous ne suivrons pas tous les méandres du débat évolutif autour de ce concept. Nous prendrons appui sur 
l’étude-terrain de Webster et coll. (2016) pour jeter un regard rétrospectif sur quelques difficultés qui sont sou-
levées par ce concept et débattues dans la littérature en vue d’esquisser quelques pistes d’examen éthique 
liées à la reconnaissance de l’incertitude.
Webster et coll. montrent que l’évaluation éthique d’une étude clinique est largement déterminée par des 
jugements de valeur dans l’interprétation des données probantes, notamment par une forte croyance dans les 
standards de pratique. Il en conclut que l’equipoise est une question de croyances et que ce principe pourrait 
bien ne pas pouvoir constituer un obstacle solide à la tenue d’études futiles, donc qu’il pourrait bien ne pas 
être aussi utile qu’espéré.
Notre expérience au CER nous amène à préciser l’analyse de Webster  et coll. (2016)  : l’expérience avec un 
traitement — qu’il soit standard ou expérimental — est susceptible de peser sur les préférences cliniques 
d’une équipe. À ce propos, nous croyons qu’il existe une grande variabilité dans les préférences cliniques des 
médecins-chercheurs, même dans ce qu’on identifie comme standards de soin, chaque option présentant 
un équilibre particulier entre bénéfices, coûts et incertitudes ; cet équilibre est au moins en partie dépendant 
du contexte de soins. Qui plus est, des approches cliniques dites standards peuvent être controversées ou 
faire l’objet de désaccords. On parle même parfois de culture clinique variable d’une institution à l’autre. Par 
1.  Nous avons formulé cette définition pour cadrer la discussion en rapport à notre connaissance ou perception des pratiques cli-
niques.
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exemple, certaines équipes se sentiront à l’aise avec une molécule expérimentale pour une nouvelle indication 
parce qu’ils ont une expérience positive de cette molécule : connaissance de ses effets secondaires les plus 
courants, capacité d’intervention rapide et efficace, etc.
Ce qui nous ramène aux jugements d’expérience et de valeurs en cause dans la façon dont les options théra-
peutiques seront présentées aux patients, y compris les options expérimentales. Devons-nous adhérer pour 
autant à la conclusion de Webster et coll. (2016) sur la faible utilité du critère d’equipoise? Le facteur principal 
que nous retenons pour traiter cette question est la subjectivité inhérente à l’évaluation des options théra-
peutiques. Force est de constater que les jugements quant à l’efficacité relative du traitement expérimental 
en cours peuvent différer selon les cliniciens-chercheurs. De plus, ce jugement peut évoluer au cours de la 
conduite d’un essai clinique et placer le clinicien-chercheur devant un dilemme éthique, en particulier lorsque 
son expérience lui suggère qu’une option thérapeutique est plus avantageuse qu’une autre. Cependant, ce ju-
gement individuel n’a de valeur qu’en référence au consensus de la communauté clinique. Un consensus que le 
chercheur ne peut qu’imaginer, puisque les données probantes sont en voie d’élaboration. Ainsi, la décision de 
poursuivre, modifier ou interrompre un traitement expérimental peut difficilement reposer sur le jugement du 
clinicien-chercheur, ni même de sa communauté de référence. Cette décision se prend sur la base de preuves 
expérimentales les plus objectives possible, même si elles font ultimement l’objet d’une interprétation.
Les facteurs psychologiques et l’expérience qui constituent le fondement d’une culture clinique spécifique sont 
déterminants dans le choix des études qui seront menées dans un établissement donné. Une grande diversité 
d’essais cliniques est proposée pour des indications similaires, permettant à chaque clinicien-chercheur ou 
équipe de cliniciens-chercheurs de choisir les essais qui correspondent à leurs valeurs et à leur culture clinique 
spécifique et de refuser ceux qu’ils jugent inacceptables de leur point de vue. Autrement dit, la diversité des 
contextes cliniques permet la conduite d’une diversité d’essais. Dans ce contexte, la notion d’équilibre clinique 
est peu susceptible d’être un frein à la tenue d’études.
Nous croyons que la capacité financière du promoteur de l’étude de poursuivre malgré l’incertitude constitue 
une barrière plus significative. En effet, tant que les toxicités sont contrôlées et qu’il n’y a pas de différence 
statistiquement significative entre les options thérapeutiques — tant en termes d’efficacité que de sécurité — 
les autorités réglementaires ne s’opposeront pas à la poursuite des essais ou au passage d’une phase d’essai à 
une autre, et ce, jusqu’à l’obtention de preuves plus solides qui pourront résoudre objectivement l’authentique 
incertitude qui peut persister dans le traitement d’une condition donnée.
En accord avec Webster et coll. (2016), nous retenons, en vue de notre réflexion sur le rôle du CER, que l’equi-
poise ne repose pas seulement sur l’information scientifique, mais sur un ensemble de valeurs et de facteurs 
psychologiques individuels, et qu’elle peut difficilement être un objet de préoccupation éthique au moment 
du recrutement. Le processus décisionnel objectif par lequel la sécurité des essais est assurée doit faire partie 
des éléments à partager avec le candidat participant. Quant aux motivations plus contextuelles, nous croyons 
que ces éléments, bien que potentiellement déterminants dans la gamme d’essais cliniques offerts dans un 
établissement donné, devraient jouer un rôle secondaire lors du recrutement d’un participant par un clini-
cien-chercheur ayant une obligation thérapeutique à l’égard d’un patient admissible à une étude.
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La méprise thérapeutique
Ce concept est-il vraiment éclairant pour bien cadrer éthiquement le premier contact entre médecin-chercheur 
et patient?
Plusieurs chercheurs en bioéthique soulignent le flou relatif qui caractérise le concept de méprise thérapeutique. 
La définition généralement admise désigne la confusion chez le patient participant à une étude thérapeutique, 
entre la dimension recherche et la dimension clinique. Pour Applebaum et coll. (2012), cette confusion peut 
prendre trois formes observables chez le patient :
• Il entretient des croyances erronées sur l’individualisation des procédures de recherche pour ré-
pondre à ses besoins ;
• Il surestime les bénéfices de l’étude et sous-estime les risques ;
• Il a une mauvaise compréhension des objectifs de la recherche.
Pareilles confusions peuvent venir de la présentation du projet par une équipe de recherche dont le discours 
est largement clinique ou d’un formulaire de consentement confondant. Tout cela incite à la prudence. Le 
concept de méprise thérapeutique a le mérite de mettre en relief un enjeu du consentement éclairé, présent 
dès le premier contact : le risque de mobiliser les espoirs de guérison du patient pour l’inciter à participer à une 
étude.
Cela dit, la méprise thérapeutique ne constitue pas un critère d’évaluation aussi solide qu’il n’y paraît à première 
vue. D’une part, il peut être difficile de ne pas confondre les attitudes normales et légitimes du patient que sont 
l’espoir ou l’optimisme avec une incompréhension de la recherche : les patients optimistes seraient-ils inca-
pables de consentement éclairé? D’autre part, il deviendrait pratiquement impossible de mener des études s’il 
fallait en exclure tous les patients qui investissent quelque espoir dans la participation à l’étude (Thong et coll., 
2016).
À ce propos, certains auteurs proposent de distinguer l’optimisme irréaliste, lié à une mauvaise compréhension 
des processus de recherche, de l’optimisme dispositionnel qui s’applique à la vie en général (Jansen et coll., 
2016). L’optimisme ne constitue pas en soi un problème éthique — sinon l’avenir appartiendrait aux pessi-
mistes! – tant qu’il ne résulte pas d’une confusion chez le participant à propos des conditions de sa participa-
tion à l’étude.
Admettons donc que le concept de méprise thérapeutique constitue une judicieuse incitation à la prudence 
dans l’exercice du pouvoir d’influence du médecin-chercheur. Le patient qui entretient une relation de confiance 
avec le médecin et qui s’attend à ce qu’il lui offre les soins les mieux adaptés à ses besoins peut effectivement 
percevoir l’invitation à participer à une étude comme une recommandation de traitement et perdre de vue la 
dimension recherche du traitement expérimental et les risques qu’il implique. Pour citer l’EPTC 2 :
Il n’est pas impossible que les cliniciens suscitent ainsi chez les patients-participants une méprise thé-
rapeutique qui est susceptible d’influer sur le recrutement et le processus de consentement […]. Aussi 
doivent-ils veiller à ne pas créer, auprès des participants, des attentes irréalistes concernant les bénéfices 
potentiels du projet de recherche (EPTC 2, 2014 : 172).
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On peut adhérer à ce précepte de l’EPTC 2 indiquant que la thérapie expérimentale ne devrait pas «interférer 
avec [les] objectifs de soins» (EPTC 2, 2014 : 171). Une difficulté se pose pourtant dans cette problématisation 
de la méprise thérapeutique. On traite la question comme s’il n’y avait pas d’incertitude ou de risque propre à 
la pratique clinique. Comme si, pour chaque cas, il y avait une option sûre. Or, ce n’est pas le cas.
Compte tenu du manque de données objectives disponibles, la particularité des options thérapeutiques expé-
rimentales proposées dans le cadre d’essais cliniques randomisés ou non est leur plus grande incertitude ou 
indétermination, en comparaison avec les options thérapeutiques homologuées. Cependant, cette incertitude 
est parfois préférable à un pronostic faible ou à une faible efficacité d’un traitement connu. Dans ces situations, 
en l’absence de données probantes avantageant l’une ou l’autre option, la décision repose essentiellement 
sur un choix de valeur du patient. Le jugement clinique devient pratiquement celui de l’individu en attente de 
soins, qu’ils soient standards ou expérimentaux.
Selon certaines études menées auprès d’oncologues (dont une citée par Thong et coll., 2016), la moitié d’entre 
eux disent recruter leurs patients pour qu’ils bénéficient d’avantages thérapeutiques et non pour produire des 
connaissances, laissant supposer un possible biais éthique pour l’obtention du consentement. Or les études 
thérapeutiques ont précisément un double rôle clinique et recherche. Bien que la portée thérapeutique de cer-
taines études puisse être limitée, il faut les juger sur la base des bénéfices qu’elles sont susceptibles d’apporter 
au patient et pour les risques qu’elles posent.
Prenons pour exemple une étude sur le lupus érythémateux où le patient reçoit un traitement standard en plus 
d’un traitement expérimental ou d’un placébo. Bien sûr, l’avantage immédiat du médicament à l’étude est plus 
hypothétique. Cependant, plusieurs patients lupiques sont aux prises avec des symptômes qui nuisent signi-
ficativement à leur qualité de vie quotidienne et ont souvent connu de nombreux régimes thérapeutiques peu 
ou pas efficaces et une détérioration de leur état ; aussi espéreront-ils tirer un bénéfice de leur participation. 
L’équipe soignante n’aurait-elle pas une approche similaire du consentement aux soins lors de l’essai d’un 
nouveau traitement homologué après plusieurs échecs thérapeutiques, en exposant les bénéfices escomp-
tés, mais aussi l’incertitude liée au nouveau traitement? Et la motivation du patient pour accepter le nouveau 
traitement ne serait-elle pas du même ordre, soit l’espoir de réduire le fardeau de la maladie, nonobstant l’in-
certitude?
Que retenir de cette analyse sinon que le concept de méprise thérapeutique n’est pas aussi déterminant ou 
généralisable que souhaité dans l’évaluation éthique des études thérapeutiques, et que chaque option devrait 
être évaluée en fonction des risques qu’elle pose et des incertitudes qu’elle porte?
Avant d’aborder le rôle du CER à la lumière de cette analyse, nous mettons en relief quelques principes qui 
nous paraissent déterminants. Les premiers concernent les thérapies expérimentales :
• Les thérapies expérimentales peuvent constituer des options thérapeutiques valables ;
• Les approches cliniques standards font l’objet de controverses ou de désaccords dans la communau-
té clinique ;
• L’évaluation éthique des thérapies porte sur les risques, les bénéfices et le degré d’incertitude qui 
sont présents aussi bien dans les options expérimentales que standards.
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Les secondes portent sur la distinction entre études thérapeutiques et non thérapeutiques. Nous avons trai-
té jusqu’à maintenant des essais thérapeutiques qui ont le potentiel d’apporter des bénéfices aux patients. 
En matière d’évaluation du risque, ils doivent être clairement distingués des essais non thérapeutiques qui 
visent la production de connaissances sans bénéfices directs pour les participants. Dans le premier cas, les 
risques assumés par les participants devraient être proportionnels aux bénéfices qu’eux-mêmes pourraient 
potentiellement en retirer. Dans le second cas, les risques devraient être relativement faibles en regard des 
connaissances potentielles. Cette distinction assez classique est reprise par des auteurs récents, dont Westra 
et De Beaufort (2011). Notons que, dans le cadre de certaines études thérapeutiques, des interventions sont 
prévues strictement à des fins de recherche. Le risque de ces interventions est alors évalué comme un objectif 
à visée non thérapeutique.
Le rôle du CER face aux enjeux éthiques du recrutement
Comment la présente analyse des concepts d’équilibre clinique et de méprise thérapeutique éclaire-t-elle le 
rôle du CER qui examine les enjeux éthiques du recrutement?
Si l’équilibre clinique justifie la tenue d’une étude thérapeutique, en d’autres mots, s’il existe une réelle incer-
titude quant aux traitements les plus efficaces pour une condition donnée, la thérapie expérimentale devrait 
être conçue comme faisant partie des options thérapeutiques légitimes. Par conséquent, il ne devrait pas y 
avoir d’interférence entre les objectifs de recherche et les objectifs de soins. La prise de risque devant être 
proportionnelle aux bénéfices attendus.
La notion de méprise thérapeutique met en opposition les impératifs de la recherche et de la pratique clinique, 
alors que le souci de la clinique et de la recherche devraient être complémentaires en contexte d’incertitude 
thérapeutique. Dans ce contexte de pratique, nous ne croyons pas que la séparation entre les fonctions de 
recherche et de traitement améliore le processus de recrutement. La nuance apportée par l’article  11.6 de 
l’ETPC 2 (2014) devient ainsi fondamentale :
En règle générale, on peut réduire la possibilité que les participants ne se méprennent sur l’aspect thé-
rapeutique d’un essai et éviter ainsi de créer un malentendu ou de fausses attentes, si les cliniciens qui 
dispensent des soins de santé au patient interviennent aussi peu que possible dans le recrutement et le 
processus de consentement. Idéalement, les fonctions de traitement et de recherche seront assumées 
par des personnes différentes, mais dans certains cas, il sera dans l’intérêt des participants d’impliquer 
leur clinicien traitant au processus de recrutement et de consentement.
Si nous avons parlé tout au long de notre exposé du médecin-chercheur ou du clinicien-chercheur, c’est pré-
cisément que nous doutions de la pertinence de lui substituer un intervenant dont la seule fonction serait 
d’assurer le recrutement et d’accompagner le participant potentiel dans le processus de consentement. D’une 
part, il y a fort à parier que le patient va de toute façon se tourner vers son médecin traitant pour obtenir 
son conseil. D’autre part, il faut prendre acte de la diversité d’appréciation des traitements standards par les 
médecins.
Nous sommes d’avis que la meilleure approche éthique de la méprise thérapeutique consiste à mettre au 
premier plan cet autre passage de l’article 11.6 de l’EPTC 2 (2014) :
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Les CER et les chercheurs qui mènent des essais cliniques seront attentifs au phénomène de méprise 
thérapeutique lié aux essais cliniques. Aussi veilleront-ils à ce que les démarches de recrutement et de 
sollicitation du consentement mettent clairement l’accent sur les éléments particuliers de la participa-
tion à l’essai clinique qui sont essentiels à la recherche, ainsi que sur les différences entre le projet de 
recherche dont il s’agit et les soins cliniques habituels que les participants pourraient recevoir dans un 
autre contexte.
Nous remplacerions toutefois les mots «dans un autre contexte» par «dans le contexte particulier de cette 
étude et du traitement de ce patient». En ce sens, le travail du CER consiste à entrer en dialogue avec le méde-
cin-chercheur pour connaître son expérience clinique, son appréciation des traitements standards, ses critères 
de sélection des patients. C’est identifier les paramètres qui vont conditionner son discours auprès du patient, 
afin de le sensibiliser aux biais possibles.
Bien que l’examen du CER procède selon des lignes directrices éthiques reconnues, que ses analyses soient 
critériées et ses conclusions rationnellement justifiées, nous devons poser une limite à l’action du CER : il n’a 
pas à sonder les reins et le cœur du chercheur, à le soumettre au polygraphe pour connaître ses valeurs et ses 
raisons d’agir. Dans ses échanges avec le CER, le chercheur peut exprimer les valeurs qui l’animent et il ne nous 
paraît pas scandaleux que les membres du CER les partagent.
Le dialogue entre le CER et le chercheur sera l’occasion d’aborder l’attitude éthique idéale du chercheur cli-
nicien  : humilité, scepticisme et rigueur scientifique, mais aussi adhésion au devoir de soigner. Ces valeurs 
sont identifiées notamment par Shamy et coll. (2014). Nous ajoutons : écoute, ouverture et transparence, sans 
oublier le tact nécessaire à bien faire comprendre et sentir au patient le risque inhérent à la recherche, sans 
annihiler sa confiance dans une possible issue thérapeutique positive. Bref, travailler à réduire les faux espoirs 
sans tuer l’espoir.
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Recrutement en phase 1 chez des participants 
atteints d’une maladie grave
François Pouliot, M.D., Ph. D., vice-président du Comité d’éthique de la recherche du 
CHU de Québec-Université Laval 
Résumé : Si les noms TeGenero et Bial sont associés à des tragédies chez des volontaires sains, ils ne doivent 
pas faire oublier les problèmes plus fréquents et tout aussi sérieux chez les participants atteints d’une maladie 
grave comme le cancer. La différence fondamentale est qu’il n’existe pour les volontaires sains aucun intérêt 
thérapeutique à participer à une telle recherche.
La première utilisation de nouvelles molécules chez l’humain, appelée couramment phase 1, cherche à étudier 
la sécurité du produit et à établir la dose optimale. En effet, l’identification de cibles moléculaires précises, la 
fabrication de molécules sur mesure, le phénomène de résistance, l’urgence d’offrir une certaine alternative à 
des patients en fin de course incitent à utiliser le nouveau produit plus rapidement et auprès d’une plus large 
population. Si l’on a pu accéder rapidement aux nouveaux médicaments contre le SIDA, on devrait faire de 
même contre le cancer.
Au plan éthique, plusieurs voient un intérêt thérapeutique pour tout malade participant à la recherche, même 
lors de la toute première utilisation. Si les bénéfices sont habituellement peu importants, le rapport risques/
bénéfices est souvent intéressant. D’ailleurs, la motivation première de ces participants est le plus souvent 
l’amélioration de leur situation, non la production de connaissances. Plus radicalement encore, des patients 
sont prêts à prendre de grands risques pour la recherche sur leur maladie ou d’autres problèmes. Au regard 
de leur autonomie et de leur capacité à consentir, la prudence des autorités concernées apparaît à certains 
patients comme une forme dépassée de paternalisme.
Mots-clés : recherche, phase 1, participants, autonomie, paternalisme
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Introduction
En 2006, une jeune compagnie nommée TeGenero fit la manchette des médias parce que six participants à la 
recherche se retrouvèrent aux soins intensifs à la suite de l’utilisation d’une substance modifiant les réactions 
immunitaires du corps humain. L’ensemble des volontaires avaient reçu leur dose de médicament à peu près 
en même temps, ce qui avait empêché les chercheurs de prévenir les mêmes effets secondaires chez les parti-
cipants1. En 2015, la compagnie Bial reçut le même genre de publicité quand plusieurs participants en bonne 
santé présentèrent des symptômes graves après une première dose d’un nouveau produit2. Ces deux tragédies 
ne doivent pas faire oublier des problèmes plus fréquents et tout aussi sérieux qui se retrouvent chez des par-
ticipants atteints de maladies graves comme le cancer ou la sclérose en plaques. La différence fondamentale 
entre ces deux groupes est que les volontaires sains n’ont aucun intérêt thérapeutique à participer à une telle 
recherche.
La toute première utilisation de nouvelles molécules chez des patients gravement malades est particulière-
ment présente en oncologie. Au MD Anderson Cancer Center, par exemple, environ 800 personnes atteintes 
de cancer parmi les 11 000 participants à la recherche sont inscrites dans des projets de phase 1 répartis en 
110 projets3. Ces projets sont souvent des thérapies moléculaires ciblées (Molecular Targeted Therapies) visant 
des récepteurs cellulaires spécifiques.
La question est d’une grande actualité et représente un problème éthique significatif. N’est-ce pas exploiter 
des personnes grandement vulnérables, prêtes à accepter tout projet de recherche, même risqué, au nom de 
la science alors que le désir de vivre les pousse aussi à le faire? Des professionnels de la santé et des chercheurs 
consciencieux peuvent-ils laisser à des personnes non expertes l’évaluation des risques et des bénéfices d’un 
tel projet de recherche? De quel droit veut-on imposer à ces personnes un certain niveau de risque acceptable 
alors qu’elles sont prêtes à prendre plus de risques?
Le développement d’une nouvelle molécule
Le développement d’une nouvelle molécule est un long et complexe processus. Après les recherches fonda-
mentales en laboratoire puis sur les animaux arrive le moment où le produit montre suffisamment d’intérêt 
pour être testé chez l’humain pour la première fois. Cette étape, appelée phase 1, cherche à étudier la sécurité 
du produit, à établir la dose optimale (quantité, fréquence et voie d’administration) et à documenter les pre-
miers signes d’efficacité. Une telle étude compte entre 15 et 30 participants, regroupés en petites cohortes de 
trois à cinq personnes.
Quand les résultats de cette première étape le permettent, la phase 2 est enclenchée. Celle-ci continue à ré-
colter les données de sécurité, mais vise à vérifier si le nouveau médicament a une certaine efficacité quant au 
problème étudié. Elle compte souvent moins de 100 participants.
La phase 3 veut comparer l’efficacité du nouveau produit avec celle du traitement considéré comme standard. 
Des centaines, voire des milliers de participants sont recrutés pour une telle recherche. Quand tout se passe 
1.  Voir http://www.nytimes.com/2006/04/07/world/europe/when-drug-trials-go-horribly-wrong.html
2.  Le journal Le Figaro a publié une série d’articles sur le groupe Bial. Voir par exemple : Essai thérapeutique. Bial assure avoir respecté 
« les bonnes pratiques », dans l’édition du 15 janvier 2016, ou encore Rennes. L’agence du médicament publie le protocole de Bial, dans 
celle du 22 janvier 2016.
3.  Cf. Messenger, MD Anderson Cancer Center, Houston, July/August 2010, p. 5.
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bien, cette étape aboutit à une approbation des autorités en la matière, notamment Santé Canada, et à la 
commercialisation du produit.
Enfin, la phase  4 survient après cette commercialisation. Elle cherche à examiner de nouvelles indications 
possibles. Des informations sur la sécurité acquises auprès des utilisateurs du produit sont collectées.
Quelques enjeux éthiques liés à la participation des personnes atteintes 
d’une maladie grave aux recherches de phase 1
Le recrutement de participants malades
La règle générale veut que la recherche de phase 1 se fasse avec des volontaires sains. Parfois, celle-ci n’est pas 
possible à cause de la spécificité du produit à l’étude (par exemple, un anticorps dirigé contre des protéines 
anormales retrouvées dans les cellules cancéreuses) ou encore de ses graves dangers contre l’organisme (ef-
fets de la thalidomide et de ses dérivés sur le développement intra-utérin). Il n’en reste pas moins que, dans la 
majorité des cas, la sécurité du produit n’est pas établie tant qu’il n’est pas utilisé chez l’humain.
Le recrutement de participants malades est donc souvent nécessaire, mais il fait l’objet de restrictions im-
portantes. Dans la Déclaration d’Helsinki de l’Association médicale mondiale (AMM, 2013) sur les principes 
éthiques applicables à la recherche médicale impliquant des êtres humains, la priorité a été accordée à la 
protection des participants. La Déclaration en fait un devoir du médecin :
4. Le devoir du médecin est de promouvoir et de sauvegarder la santé, le bien-être et les droits des 
patients, y compris ceux des personnes impliquées dans la recherche médicale. Le médecin consacre 
son savoir et sa conscience à l’accomplissement de ce devoir […].
9. Il est du devoir des médecins engagés dans la recherche médicale de protéger la vie, la santé, la di-
gnité, l’intégrité, le droit à l’autodétermination, la vie privée et la confidentialité des informations des 
personnes impliquées dans la recherche. La responsabilité de protéger les personnes impliquées dans 
la recherche doit toujours incomber à un médecin ou à un autre professionnel de santé et jamais aux 
personnes impliquées dans la recherche même si celles-ci ont donné leur consentement.
On a ainsi voulu préserver une population vulnérable et non experte contre les investigateurs et contre elle-
même. Selon la Déclaration d’Helsinki (AMM, 2013), le simple fait d’appartenir à un groupe vulnérable, que ce 
soit au plan physique, psychologique, social ou économique, implique que la recherche doit répondre aux 
besoins ou aux priorités sanitaires de ce groupe. Ce groupe devrait aussi bénéficier des connaissances, des pra-
tiques ou interventions qui en résultent (AMM, 2013, art 20). Le médecin peut aussi recourir à une intervention 
non avérée si elle offre une chance de sauver la vie, rétablir la santé ou alléger les souffrances du patient quand 
il n’y a pas d’intervention avérée («traitement standard») ou faute d’efficacité de ces interventions (AMM, 2013, 
art. 37).
Or, de plus en plus, les participants eux-mêmes veulent fixer le niveau de risque acceptable par rapport aux 
bénéfices attendus en fonction de leurs objectifs et valeurs. Aux États-Unis, l’influence du groupe de pression 
ACT  UP sur le développement de la trithérapie contre le SIDA est un bon exemple de l’impact de patients 
devenus activistes. Alors que les organismes de régulation des médicaments voulaient s’assurer de la sécu-
rité maximale des nouvelles substances, ces groupes insistaient pour avoir accès rapidement à celles-ci dès 
qu’elles montraient un bénéfice significatif. Des regroupements de patients ont aussi fait pression sur la FDA 
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afin d’accélérer l’accès à l’Irinotecan, un médicament prometteur contre le cancer du côlon (Daugherty, 1997; 
Wachter, 1992; Rothenberg, M.L, Eckart, J.R., Kahn, J.G. et coll., 1996). Ces exemples montrent que certains parti-
cipants contestent une certaine forme de paternalisme voulant les protéger contre eux-mêmes et réclament de 
pouvoir choisir eux-mêmes le niveau de risque jugé acceptable. Un tel conflit entre obligation professionnelle 
et autodétermination ne trouvera de solution éthiquement acceptable qui si les deux groupes évoluent vers un 
partenariat qui tiendra compte des risques et des bénéfices établis par la science et qui veillera méticuleuse-
ment à respecter le processus de consentement.
Le rapport entre les risques et les bénéfices
La volonté de participer à un essai clinique ne peut suffire pour y avoir accès. Il doit exister une forme de 
proportion ou d’équilibre qui justifie l’utilisation d’un tel traitement. La Déclaration indique, à l’article  16, 
qu’une «recherche médicale impliquant des êtres humains ne peut être conduite que si l’importance de l’ob-
jectif dépasse les risques et inconvénients pour les personnes impliquées». Le Code civil du Québec affirme, à 
l’article 20, qu’une «personne majeure, apte à consentir, peut participer à une recherche susceptible de porter 
atteinte à son intégrité pourvu que le risque couru ne soit pas hors de proportion avec le bienfait qu’on peut 
raisonnablement en espérer».
Le Code civil est cependant plus restrictif pour les mineurs et les majeurs inaptes, la recherche devant laisser 
espérer un bienfait ou des résultats bénéfiques4.
Les études de phase 1 peuvent avoir un impact positif sur la santé des participants. Les données quantitatives 
compilées par Agrawal et Emanuel (Agrawal et Emanuel, 2008) montrent des résultats globaux modestes dans 
le domaine de l’oncologie : on parle de réponse dans 4,4 % des cas : une réponse complète dans 1,9 % des 
cas, une réponse partielle (correspondant à au moins 50 % de diminution de la tumeur) dans 2,5 % des cas. 
Cependant, certaines réponses spectaculaires ont été notées  : le cancer médullaire de la thyroïde avec le 
XL184; le cancer de l’ovaire avec le patupilone; le sarcome d’Ewing avec des inhibiteurs de l’IGFR; la maladie 
de Castleman avec l’anti-interleukine-6; le cancer des testicules avec le cisplatine (une réponse a été notée 
dans 50 % des cas, une guérison dans 25 %); la leucémie myéloïde chronique avec le Gleevec (une réponse 
hématologique a été notée dans 98 % des cas).
Du côté des risques, la même source parle d’une mortalité à 0,5 % et d’une toxicité importante (niveaux 3 et 4) 
chez 10 % des participants à des études de phase 1 en oncologie.
Ces chiffres ne prennent évidemment pas en compte les aspects qualitatifs de la survie liés à la qualité bonne 
ou mauvaise de la vie, aux bienfaits psychologiques et sociaux tirés de la participation à un projet de recherche, 
au sentiment de mieux contrôler l’évolution de la maladie, de contribuer à l’évolution de la science et à l’amé-
lioration des soins à venir, pour ne nommer que quelques éléments. Il en va souvent du sens donné à ce qui 
leur reste de vie (Jansen, Appelbaum, Klein et coll., 2011; Daugherty, Ratain, Grochowski  et coll. 1995).
4.  «Un mineur ou un majeur inapte ne peut participer à une recherche susceptible de porter atteinte à son intégrité qu’à la condition 
que le risque couru, en tenant compte de son état de santé et de sa condition personnelle, ne soit pas hors de proportion avec le 
bienfait qu’on peut raisonnablement en espérer. Il ne peut, en outre, participer à une telle recherche qu’à la condition que la re-
cherche laisse espérer, si elle ne vise que lui, un bienfait pour sa santé ou, si elle vise un groupe, des résultats qui seraient bénéfiques 
aux personnes possédant les mêmes caractéristiques d’âge, de maladie ou de handicap que les membres du groupe.» Code civil du 
Québec, art. 20.
70 Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
Le consentement libre et éclairé
L’étude déjà ancienne de Daugherty et coll. (1995) montrait que les participants en phase 1 sont motivés par la 
perspective thérapeutique, peu par l’avancement de la science et l’altruisme. Ils ont une perception correcte 
des risques et des bénéfices, mais méconnaissent le rôle des études de phase 1 dans l’établissement de la dose 
adéquate. Il y a donc raison d’être prudent quand on propose une étude de phase 1 à des gens vulnérables. 
Chaque étape doit être réalisée avec grande attention.
Dans le cas où ces patients sont traités dans des unités de soins intensifs ou reçoivent des soins palliatifs, 
les mesures de précaution seront encore plus importantes. Leur état physique et mental, de même que les 
conditions très concrètes dans lesquels ils sont placés peuvent interférer avec la possibilité concrète de la 
recherche. Il est difficile de recevoir l’information pertinente, de réfléchir de façon sereine selon ses valeurs, de 
communiquer sa décision, sans parler de la réalisation sécuritaire de l’étude elle-même, quand la chambre est 
pleine d’appareils, que le va-et-vient du personnel dérange ou, au contraire, quand les lieux n’accueillent au-
cune technologie! Aussi surprenant que cela puisse paraître de prime abord, ils ne sont pas automatiquement 
exclus d’une participation à une étude de phase 1.
Conclusion
Dans l’état actuel, il est possible pour des patients atteints d’une maladie grave, mais dans un état fonctionnel 
relativement bon, de participer à des études de phase 1. Parfois, ce sont les seuls qui peuvent être recrutés. Cer-
tains veulent aller loin et sont prêts à prendre des risques importants en participant à ces études de phase 1. 
Les avantages et les risques leur ont été expliqués et ils ont été jugés aptes à consentir. Au regard de leur 
autonomie et de leur capacité à consentir, le refus des autorités concernées à les recruter apparaît à certains 
comme une forme dépassée de paternalisme. Devrait-on refuser une telle participation uniquement quand 
l’objet de l’étude n’est pas en lien avec le problème de santé dont ils souffrent? Ne devrait-on pas aussi retenir 
ceux qui «offrent leurs corps à la science», prêts à recevoir tout ce qu’on leur proposera? Tel semble bien être 
l’état des lieux en ce moment.
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À quoi une personne souffrant d’un trouble 
mental consent-elle dans un contexte de 
recherche?
Jacques Quintin, philosophe, professeur au département de psychiatrie, 
Faculté de médecine et des sciences de la santé, Université de Sherbrooke
Résumé : L’histoire de la psychiatrie regorge d’expériences douteuses qui ont entraîné des souffrances chez 
les participants à la recherche, souvent sans leur consentement. Si ces enjeux éthiques entourant le consen-
tement paraissent évidents, il n’en demeure pas moins que l’obtention d’un consentement libre et éclairé et 
la préparation des cliniciens et des chercheurs à la pensée réflexive ne vont pas de soi. Dans un tel contexte, 
il devient difficile de déterminer objectivement un agir éthique. Après un détour historique et un regard phé-
noménologique sur la maladie mentale et la prise de décision, il ressort de cela que les personnes appuient 
leur choix sur ce qui fait sens pour eux, et que le sens se dégage dans un dialogue. Une démarche dialogique 
est proposée afin de se protéger contre toute motivation unilatérale. Des considérations pragmatiques sont 
proposées pour contextualiser le dialogue.
Mots clés : Consentement, sens, dialogue, phénoménologie, aptitude
Abstract: The history of psychiatry abounds in doubtful experiments which entailed sufferings at the partici-
pants in research, often without their consent. If these ethical stakes surrounding the consent seem obvious, 
the fact remains that the obtaining of a free consent and the preparation of the clinicians and the researchers 
to reflexive thought is not obvious. In such a context, it becomes difficult to determine objectively an ethical 
action. After a historical detour and a phenomenological look at mental illness and decision-making process, 
it appears that people make their choice on what is meaningful, and that meaning appears in dialogue. A 
dialogical approach is proposed to protect oneself against any unilateral motivation. Pragmatic considerations 
are suggested for contextualizing the dialogue.
Keywords: Consent, meaning, dialogue, phenomenology, capacity
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Introduction
Le champ de la psychiatrie est très fertile à propos des questions éthiques qui entourent les pratiques de la 
recherche et de la clinique. Dans le champ de la recherche, il existe un souci de protéger les personnes vul-
nérables en raison de leur état de santé. Toutefois, ce souci entre souvent en tension avec les intérêts des 
chercheurs à développer de nouvelles connaissances justement pour diminuer la vulnérabilité des personnes 
souffrant d’un trouble mental (Roberts, 2002). Rhodes (2005) va jusqu’à proposer que l’obtention d’un consen-
tement à la participation à une recherche ne devrait pas être un absolu pour des raisons d’équité dans la 
mesure où c’est la population entière qui risque d’être privée de l’avancée des connaissances. De plus, l’histoire 
de la psychiatrie regorge d’expériences douteuses sur le plan scientifique qui ont entraîné des souffrances chez 
ceux qui participent à la recherche — souvent sans leur consentement — et qui soulèvent encore aujourd’hui 
de l’indignation dans la sphère publique (Lehrman et Sharav, 1997).
Même si ces enjeux scientifiques et éthiques paraissent évidents pour l’ensemble de la population, il n’en de-
meure pas moins que préparer les cliniciens et les chercheurs à la pensée réflexive n’est pas une chose aussi 
facile qu’on veut bien le croire. Cette tâche exige une meilleure compréhension de l’histoire et des éléments 
philosophiques et éthiques de la recherche en psychiatrie impliquant des personnes aux prises avec un trouble 
mental (Roberts et coll., 1998).
Le texte qui suit s’appuie sur deux sources : l’une comme ancien clinicien et l’autre comme chercheur. En tant 
que clinicien, j’ai pu accompagner, pendant plusieurs années, des personnes souffrant d’un trouble de santé 
mentale dans un contexte de soins offerts par divers services externes. C’est dans ce contexte d’intervention 
que je fus fréquemment interpellé pour identifier des personnes qui pourraient participer à une recherche 
ayant pour objet différentes problématiques liées à la santé mentale. Avant de consentir à la recherche, les 
personnes malades s’informaient auprès de leur professionnel de la santé afin de mieux comprendre de quoi 
il s’agissait. C’est à ce moment qu’elles partageaient leur souci, leur malaise ou leur enthousiasme. Il est ra-
pidement apparu que l’obtention d’un consentement à une recherche pour des personnes aux prises avec 
une maladie mentale ne va pas de soi. Dans un tel cas, le chercheur, comme le clinicien, est confronté à des 
questions de limite : Jusqu’où peut-il insister, c’est-à-dire jusqu’où doit-il préciser les éléments qui entourent la 
recherche proposée pour s’assurer que le refus soit bien éclairé? Jusqu’où doit-il se montrer convaincant soit 
pour rassurer soit pour montrer l’importance de la recherche, d’autant plus qu’insister trop pourrait compro-
mettre l’alliance thérapeutique? Il devient très difficile, dans un tel contexte, de déterminer objectivement un 
agir éthique.
De la même façon, il est difficile de statuer si un consentement est vraiment libre et éclairé. Qu’en est-il alors du 
consentement? Est-ce que le consentement permet de tout faire? Ne nous arrive-t-il pas de consentir malgré 
notre désaccord de principe, de consentir en dépit de nos valeurs? Est-ce que l’obtention d’un consentement 
est une exigence strictement légale? Si c’est une exigence éthique, est-ce que le respect des préférences et des 
désirs est suffisant pour justifier une démarche d’un point de vue éthique? Est-ce que le respect de l’autodé-
termination dans le choix des préférences et des désirs est suffisant? Encore faut-il que la personne démontre 
des aptitudes à la prise de décision éclairée. Déterminer la capacité d’une personne souffrant d’un trouble de 
santé mentale à comprendre les risques et les bénéfices d’une participation à une étude clinique demeure un 
enjeu important pour la communauté des chercheurs en psychiatrie. Le consentement est donc une question 
importante, aussi bien pour les éthiciens et les cliniciens que pour les chercheurs.
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Historique
Le phénomène du consentement, plus spécifiquement celui du consentement en recherche pour les sujets 
souffrant d’une maladie mentale, comme tous les phénomènes, a une origine et une histoire. Cependant, cette 
histoire du consentement en psychiatrie dans un contexte de recherche ne se distingue pas de celle de la 
médecine ni de celles concernant les enfants, les personnes handicapées, les personnes âgées, les personnes 
en situation de soins d’urgence ou dans une situation économique désavantagée. Dans chaque cas, les cher-
cheurs s’appuient sur les mêmes principes et sur le concept de vulnérabilité.
Lorsqu’un phénomène interpelle le devenir humain, il devient impérieux de saisir son origine, son histoire, voire 
de comprendre ses présupposés, même si l’obligation de l’obtention du consentement est bien établie chez les 
chercheurs dans les comités d’éthique de la recherche et dans les institutions. Depuis que les médecins s’en-
gagent solennellement au serment d’Hippocrate (Hippocrate, 1994), il est attendu que les médecins agissent 
dans l’intérêt supérieur du patient, ce qui leur donne une autorité morale. Corrélativement, les patients ont 
développé une forte confiance en leur médecin. 
Au XIXe siècle, un chercheur comme Claude Bernard (2008) écrit en 1865 que les chercheurs peuvent effectuer 
des recherches sur des sujets humains si celles-ci n’entraînent pas de souffrances ou d’inconvénients chez 
ces derniers. Au début du XXe siècle (1914), est apparue aux États-Unis une jurisprudence sur le consentement 
aux soins liée à la reconnaissance judiciaire de l’autonomie de la personne (Ringuet, 2010). En 1931, le Conseil 
de la santé du Reich de la République de Weimar émet un ensemble de «directives concernant les nouveaux 
traitements médicaux et l’expérimentation scientifique sur l’homme» affirmant la nécessité du consentement 
éclairé du patient (Ambroselli, 1988  : 28). En dépit de ces avancées théoriques en faveur de l’obtention du 
consentement éclairé, celles-ci ont eu peu d’impacts concrets (Faden et Beauchamp, 1986). Le dévoilement 
des expériences qui se sont déroulées dans les camps nazis durant la Seconde Guerre mondiale montre 
qu’énoncer des grandes valeurs n’est pas suffisant pour protéger l’être humain contre l’être humain.
C’est la raison pour laquelle, plus près de nous, est apparu le Code de Nuremberg (1947), établi par des juges 
américains, qui, après ce qui s’est déroulé dans les camps de concentration, affirme que «le consentement 
volontaire du sujet humain est absolument essentiel» (Ambroselli, 1988  : 104), car la science ne doit jamais 
transformer ou considérer l’être humain comme un instrument ou, comme le dit Kant, comme un moyen. Ce 
principe du consentement volontaire est l’objet du premier article sur les dix concernant l’expérimentation 
sur des sujets humains dans ce code. Au Québec, ce principe apparaît aussi très rapidement dans le Code civil 
(l’article 11). Si le Code de Nuremberg a exercé une plus grande influence, il n’en demeure pas moins qu’il a 
rapidement montré ses limites (Faden et Beauchamp, 1986). De là est apparue la Déclaration d’Helsinki (AMM, 
1964), qui précise les conditions de la recherche clinique à but thérapeutique et à but scientifique. Suivra le 
rapport Belmont, publié en 1979. Plus près de nous, en 1998, il y a l’Énoncé de politique des trois Conseils : 
éthique de la recherche avec des êtres humains (EPTC, 1998).
Pourtant, en dépit de ces progrès en faveur de la protection des personnes, on a fait des recherches sur des pri-
sonniers et sur des patients sans leur consentement. Par exemple, un article de Beecher (1966) révèle qu’il y a 
eu, dans les années 60, dans un hôpital new-yorkais, le scandale d’une recherche auprès de patients auxquels 
on a injecté des cellules cancérogènes sans leur consentement. Ces chercheurs agissaient en vue du progrès 
de la science pour le bien de l’humanité. C’était à peu près la seule valeur qui guidait leur agir.
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Ce n’est que vers la fin des années 1990 que débutèrent des études empiriques sur la capacité de consentement 
des schizophrènes à la recherche (Appelbaum, 2000 ; Kovnick et coll., 2003 ; Capdevielle et coll., 2009). Avant 
ces recherches, les chercheurs comme les professionnels de la santé acceptaient facilement l’idée que les per-
sonnes souffrant d’un trouble lié à la schizophrénie pouvaient difficilement exercer un jugement libre et éclairé 
en raison de leur état mental et de ses conséquences. La maladie mentale venait compromettre la capacité à 
délibérer. À l’évidence, la personne souffrant d’un trouble de santé mentale peut transformer les informations 
en raison d’activités délirantes ou hallucinatoires (Bouaziz et coll., 2011). Cependant, les nouvelles recherches 
démontrent que la capacité à la délibération n’est pas altérée chez cette population (Capdevielle et coll., 2009), 
sauf indication contraire. Une personne sera jugée apte à consentir même si elle est aux prises avec un délire si 
celui-ci n’interfère pas avec sa délibération.
C’est pourquoi nous mettons en garde contre tout agir qui repose sur une seule perspective et sur un minimum 
de valeurs en ignorant d’autres perspectives et valeurs qui peuvent être en jeu. C’est pour cette raison que je 
propose une démarche dialogique qui sert de base pour un jugement éclairé, autant pour la personne malade 
que pour le chercheur. Il s’agit d’établir un dialogue entre toutes les personnes concernées, mais aussi entre 
différentes valeurs qui sont interpellées dans un tel contexte de recherche. L’une de ces valeurs est justement 
l’autonomie du patient, qui est la source du consentement. Mais qu’en est-il de cette autonomie chez des 
patients qui souffrent de maladie mentale?
Un regard phénoménologique
Le consentement, depuis le Code de Nuremberg, s’établit sur l’information factuelle que le chercheur donne 
et que le sujet de recherche reçoit. De fait, l’idée du consentement en sciences médicales a été pensée sur le 
modèle de la science qui sépare l’observateur de l’objet observé afin d’atteindre la plus grande objectivité pos-
sible. Pourtant, l’obtention d’un consentement ne relève pas strictement de la science et du discours objectif, 
mais de la pratique clinique. Dans ce texte, je suggère que la phénoménologie peut nous fournir un nouveau 
langage, mieux adapté à la rencontre clinique. La phénoménologie, en mettant l’accent sur l’expérience vécue, 
et non sur le traitement de l’information, ouvre sur le sens : le sens de la recherche scientifique, le sens d’une 
participation à la recherche, le sens de la maladie et de la santé. La phénoménologie ne vise pas à éliminer le 
langage de la recherche biomédicale, mais à proposer un nouveau langage qui ouvre pour le sujet sur diffé-
rentes manières d’interpréter son engagement dans le monde. Il s’agit pour la phénoménologie de mettre en 
lumière les présupposés qui organisent l’expérience vécue de la personne à qui les chercheurs demandent de 
donner un consentement.
Selon une approche phénoménologique de la dépression (Ratcliffe, 2015) et de la schizophrénie (Stanghellini, 
2004), on observe chez les personnes qui en sont atteintes une difficulté dans les relations interpersonnelles 
et une difficulté à se projeter dans le temps. Les personnes atteintes de dépression et de schizophrénie se 
sentent séparées des autres personnes et leur monde est appauvri. Elles se sentent vulnérables. Elles ne voient 
généralement pas l’intérêt de participer à une recherche qui concerne les autres dans un futur inaccessible. Le 
chercheur est confronté à l’indifférence et à l’hostilité.
Pour le patient, principalement dans un contexte de recherche qualitative, consentir à ce que le chercheur 
propose, c’est parfois consentir indirectement à être pris comme un objet. C’est Sartre (1943) qui dit que nous 
faisons l’expérience de notre vie comme objet dans le regard de l’Autre. Ne parle-t-on pas d’objet d’étude? Déjà, 
en raison de la maladie, la personne apparaît à elle-même comme un objet (Toombs, 1993). La personne se 
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vide de sa substance, ne reste qu’un objet et, souvent, un objet en trop, embarrassant et qui fait souffrir. Dès 
lors, dans ce contexte, consentir à une recherche c’est un peu se poser en objet deux fois plutôt qu’une.
Qu’en est-il de la maladie? Si la langue française n’a qu’un mot pour désigner la maladie, la langue anglaise 
en possède trois, sans être synonymes : illness, disease et sickness. La maladie ne se présente pas de la même 
façon, si elle est vécue à travers le spectre de la maladie comme illness, disease ou sickness. Depuis la pu-
blication de l’ouvrage de Susser en 1973 (Susser, 1973), il est d’usage de faire une distinction de la manière 
suivante. Contrairement à la maladie comme disease qui se manifeste par des symptômes objectivables, la 
maladie comme illness, qui correspond à l’expérience vécue d’être malade, se caractérise par une souffrance, 
un malaise profond de ne pas appartenir au monde. De son côté, sickness renvoie à la maladie comme une 
catégorie sociale et culturelle.
En psychiatrie, les personnes aux prises avec un trouble mental se définissent souvent elles-mêmes comme 
étant des schizophrènes, des dépressifs. Il y a une autostigmatisation. Tandis que celles qui souffrent d’un trouble 
physique diront volontiers qu’elles souffrent de telle maladie. Par exemple, elles diront qu’elles souffrent d’un 
trouble cardiaque ou encore qu’elles ont attrapé telle maladie ; «j’ai attrapé un cancer» ou «un rhume». Pour 
celles qui souffrent par exemple de schizophrénie, très peu diront qu’elles souffrent de schizophrénie. C’est 
toute la différence entre être et avoir. Comme si une maladie physique, malgré toutes les remises en question 
qu’elle peut entraîner, n’atteignait jamais ou peu l’identité de la personne, contrairement à une condition de 
santé mentale. Même si les professionnels de la santé tentent tant bien que mal de dire que les personnes sont 
aux prises avec une maladie mentale, pour celles qui vivent ces maladies, cela ne semble pas si évident. Pour 
certaines, il y a à peine eu un avant et un après la maladie. Alors, bien difficile de démarquer ce qui relève de 
la maladie et de l’identité. Dans ce contexte, il existe un lien très étroit entre la maladie et l’identité. Devenir le 
sujet d’une enquête sur la schizophrénie, c’est exposer son être au regard d’autrui.
En raison de cette étroite liaison entre la maladie et l’identité, sans que cela soit exclusif à la maladie men-
tale — pensons aux maladies chroniques —, pour le patient, raconter ce qu’il vit, c’est aussi se sentir réduit 
à une maladie, comme si on le vidait de son identité. Si tout ce que je vis se réduit à une maladie, alors il ne 
reste plus rien qui soit authentique et qui m’appartient vraiment en propre. La difficulté de trouver des sujets 
de recherche pour les chercheurs en santé mentale est probablement un bon signe : un signe de résistance 
devant l’objectivation. Il est d’usage de dire que la maladie mentale, c’est un peu l’enfer au moment de grandes 
crises aiguës. Mais, comme le souligne Sartre dans un autre contexte, l’enfer, ce sont les autres, qui m’épient. 
Alors, comment ne pas devenir méfiant? La méfiance ne serait-elle pas aussi paradoxalement le signe qu’il y a 
quelque chose chez l’individu qui résiste à sa destruction? 
Il y a une autre expérience existentielle qui vient teinter le processus de consentement. Les patients vivent des 
expériences existentielles qui sont parfois difficilement partageables dans un langage commun et un langage 
scientifique. Ils ne se sentent pas reconnus dans les questions que les chercheurs leur posent. Les chercheurs, 
souvent, les obligent indirectement à mettre des mots sur ce qu’ils vivent, bien que ces mots ne soient pas 
toujours les leurs.
Chez les personnes souffrant de schizophrénie, les barrières entre le monde externe et interne sont souvent 
perméables. Il y a une perte de l’intimité. Ainsi, pour ces personnes, répondre à un questionnaire peut devenir 
une forme d’intrusion, une menace à l’intégrité et à l’identité, même si les chercheurs les assurent de garder la 
confidentialité.
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Plusieurs personnes atteintes de schizophrénie vivent une faible estime de soi avec une perte de confiance. De 
sorte que l’on se retrouve avec des personnes dont la méfiance est exacerbée. Elles éprouvent la peur d’être un 
cobaye, d’être abusées, d’être manipulées, et ce n’est pas l’histoire de la psychiatrie qui les contredira. L’histoire 
de la psychiatrie abonde de cas où, justement, les personnes furent utilisées comme des cobayes. Le procès de 
Nuremberg l’a mis en évidence. Encore récemment, on fait état dans les médias d’abus entourant la participa-
tion à la recherche en santé mentale sans le consentement des personnes : «Plus d’un millier de patients de la 
clinique de Marsens ont servi de cobayes à Sandoz» (RTS, 2017); «Gironde : un psychiatre condamné pour avoir 
pris des patients pour cobayes» (AFP, 2014); «Psychiatrie  : traitements barbares et destruction du cerveau» 
(CCDH, 2017).
Elles peuvent devenir réticentes à l’idée de répondre à un questionnaire écrit. Cela peut les confronter à leur 
limite cognitive et à leur manque de concentration. Elles se sentiront incompétentes.
Finalement, la seule idée de signer un formulaire de consentement peut représenter une énorme barrière. 
Certaines personnes souffrant d’un trouble mental seront consentantes à participer à une recherche en santé 
mentale si elles ne sont pas dans l’obligation de signer un formulaire de consentement. Souvent, un consente-
ment verbal est suffisant. Par contre, l’abstention ou le manque d’intérêt ne sont pas des formes de consente-
ment (Kleinig, 2010) ni de refus.
Évidemment, pour certaines personnes, c’est tout l’opposé. Elles seront heureuses de participer à une re-
cherche de type qualitatif. Cela leur donnera l’occasion d’objectiver ce qu’elles vivent, de prendre une distance. 
D’autres y voient l’occasion de parler de ce qu’elles vivent autrement que dans le contexte clinique où elles sont 
évaluées. Elles peuvent parler sans être jugées, c’est-à-dire sans avoir l’impression que tout ce qui sera dit sera 
ramené à la maladie (Capdevielle et coll., 1998). Chez d’autres naîtra l’impression de participer à une mission, 
de participer à l’avancement des connaissances, de se rendre utiles. Finalement, d’autres auront l’impression 
de sortir de leur isolement. Bref, participer à une recherche devient une opportunité de donner un sens à leur 
existence.
Quand consentir ne veut rien dire ou presque
Ce qui ressort de ce regard phénoménologique, c’est que le consentement ne repose pas strictement sur le 
traitement d’information. Il repose en grande partie sur le sens que les personnes accordent à la recherche. Ce-
pendant, il importe aussi de mieux comprendre la dimension logique de nos arguments entourant le consen-
tement.
Par exemple, si je fais une réservation dans un hôtel, je m’attends à ce que certains services soient offerts. 
Mais il arrive que nous ayons de mauvaises surprises : par exemple, à proximité de l’hôtel, des travailleurs sont 
peut-être en train de construire un autre bâtiment, ce qui entraîne de forts bruits (en raison de l’utilisation de 
marteau-piqueur). Bref, on n’avait pas consenti à cela. Donc, si je consens à A, je ne consens pas nécessaire-
ment à B. Je peux consentir à une relation sexuelle, mais pas à la transmission du VIH. Consentir ne veut pas 
dire consentir à tout. Ce n’est pas une carte blanche ou un chèque en blanc. On consent à telle et telle chose, 
mais pas à ceci ni à cela.
Un autre exemple. En consultation externe, nous avons exposé à un patient le projet d’une recherche à la-
quelle il a accepté de participer. Quelques jours plus tard, en début de matinée, le chercheur se présente à son 
domicile pour commencer une entrevue. Le patient refuse. Celui-ci venait de réaliser ce que cela impliquait 
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pour lui de recevoir un étranger à son domicile. C’était pour lui une intrusion dans son intimité, dans son être. 
Cet exemple permet de distinguer deux registres différents qui ont été sollicités à deux moments différents. La 
première rencontre a fait appel à la dimension cognitive chez la personne, tandis que la deuxième rencontre 
a mis en évidence la dimension de l’expérience vécue. En premier lieu, c’était son intellect qui parlait et, en 
second lieu, ce fut son cœur, c’est-à-dire sa dimension affective. Inutile de dire que les chercheurs se situent 
généralement du côté de la raison et que les formulaires de consentement se concentrent sur la transmission 
d’information factuelle. Par conséquent, ils peuvent comprendre difficilement un refus, même si d’emblée ils 
acceptent cette éventualité, surtout que les personnes peuvent se retirer en tout temps d’une participation à 
une recherche sans fournir d’explication. Comme le mentionne Pascal (2000, p. 679), «le cœur a ses raisons que 
la raison ne connaît point». Même si l’on parle de la même chose, on comprend différemment. Cet exemple 
démontre que, même si le patient fut informé de tous les aspects entourant la recherche — la raison d’être de 
l’étude, la méthode utilisée, l’identification des chercheurs, les sources financières s’il y a lieu, la durée et la 
nature de la participation, les bienfaits anticipés, la confidentialité, etc. — il n’y a aucune exploration de son 
point de vue selon son vécu et ses motifs pour une éventuelle participation.
Cet exemple illustre aussi un autre aspect du consentement. La personne consent à la finalité de la recherche 
(l’idéal de l’avancement des connaissances), mais pas au moyen utilisé (une visite à domicile). Il existe une 
distinction entre la finalité et les moyens. On peut souhaiter obtenir un système de santé plus efficace, sans en-
dosser les moyens utilisés (la perte d’emploi). La finalité ne justifie pas toujours et nécessairement les moyens. 
À cet égard, il existe deux positions : une position idéaliste qui se concentre sur la finalité et une position prag-
matique qui se concentre sur les moyens. Pour la position idéaliste, la finalité (l’avancement des connaissances) 
justifie les moyens utilisés. Quant à la position pragmatique, ce sont les moyens qui déterminent la finalité.
Fréquemment, sur les formulaires de consentement, on avance l’idée que la personne qui participe à la re-
cherche contribue à l’avancement des connaissances en vue de l’amélioration de la qualité de vie (Bacon, 
1991). Certes, le progrès des savoirs constitue bien la visée de la recherche scientifique. Mais qu’en est-il dans 
les faits? Ce ne sont pas toutes les recherches qui font l’objet d’une publication et celles qui sont publiées ne 
sont pas toutes lues. De plus, le champ d’intérêt des chercheurs change constamment, autant à l’intérieur 
d’une carrière, selon les intérêts et les subventions, qu’entre les générations de chercheurs. Il n’y a pas nécessai-
rement de continuité et d’accumulation de connaissances. Les changements de pratique et les changements 
sociaux ne reposent pas nécessairement sur l’avancement des connaissances. Parfois, les enjeux politiques et 
économiques prévalent (Doucet, 2002). Sommes-nous devant un mensonge, une manipulation? Est-ce que 
cette information est transmise à la personne?
La compétence à l’aptitude
Bizarrement, lorsque les personnes refusent ou changent d’idée, rapidement les chercheurs, comme les cli-
niciens, soupçonnent une inaptitude à consentir. Or, il faut le préciser, la maladie mentale ne signifie pas une 
inaptitude à réfléchir, à délibérer et à consentir. La personne peut très bien comprendre les informations, peser 
les avantages, les inconvénients, les risques, les alternatives, en faire une appréciation et prendre une décision. 
Il convient d’accepter aussi que le changement d’idée n’est pas une caractéristique de l’inaptitude. Après tout, 
comme le dit l’adage, il n’y a que les fous qui ne changent pas d’idée. En somme, le diagnostic psychiatrique à 
lui seul n’interfère pas à la capacité de consentir. La capacité à la prise de décision éclairée doit être évaluée à 
la lumière de la situation selon les critères de détermination de l’inaptitude tels qu’établis par la législation de 
la Nouvelle-Écosse.
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Dans la maladie mentale, comme avec une maladie physique, la souffrance peut être aiguë. La souffrance 
rend la personne vulnérable. Celle-ci veut être soulagée à tout prix. Elle peut être prête à tout. Par exemple, 
elle peut dépenser des fortunes dans des soins douteux, au cas où cela fonctionnerait. Même si la personne 
comprend bien le protocole de recherche, les avantages et les inconvénients, il se pourrait qu’elle accepte pour 
d’autres raisons que celles évoquées dans le protocole : recevoir des soins ou bénéficier d’un nouveau traite-
ment pensant qu’elle n’a rien à perdre et tout à gagner. Comme le mentionnent Appelbaum et ses collègues 
(1982, 1987, 2004, 2008), il y a souvent de fausses conceptions qui entourent la recherche chez les patients, 
sans compter chez les chercheurs eux-mêmes. Les patients peuvent consentir à une recherche croyant recevoir 
des soins privilégiés. Pourtant ce sont deux finalités contraires : celle d’offrir des soins et celle de produire des 
données valides.
Chez plusieurs personnes, la maladie mentale se vit dans la souffrance. Elles vivent la maladie mentale comme 
une torture. Pourtant, sous la torture, on reconnaît la non-responsabilité. Avouer un crime sous la torture ou 
sous la menace n’est pas un aveu sur le plan juridique. En raison de la souffrance, il y a inaptitude, selon Kleinig 
(2010). Doit-on étendre ce raisonnement à la souffrance inhérente à la maladie? Dans ce cas, si l’on devait 
poursuivre le raisonnement, il y aurait très peu de recherches en santé mentale.
Le volontarisme ou la coercition
Nous avons vu que le consentement éclairé n’est pas aussi évident qu’on le croit. Il en va de même avec le 
consentement libre. Les chercheurs acceptent d’emblée qu’il ne doive pas y avoir de coercition. Cependant, 
nous pouvons nous demander si exercer une influence est une forme de coercition. Il semble que non. Est-
ce que persuader est une forme de coercition? Il semble que non. Remettre de l’argent pour dédommager, 
est-ce une forme qui compromet le libre consentement? Encore une fois, il semble que non, si le montant 
remis n’outrepasse pas les coûts générés. Pourtant, en santé mentale, les personnes sont très vulnérables à 
l’influence, à la persuasion et à recevoir d’autres sources de revenus. De plus, elles voudront consentir pour 
plaire ou pour ne pas déplaire. Elles consentiront pour ne pas être ostracisées ou stigmatisées. Elles aussi sont 
mues par le souci de maintenir l’alliance.
Consentement et dialogue
Le consentement ne peut pas se résumer à un simple acte d’intentionnalité, de cognition, de volonté et d’émo-
tion. Les gens décident selon ce qui a du sens pour eux. Je ne consens pas seulement à des gestes, à des 
choses, mais surtout aux sens que ces gestes et ces choses représentent. Le consentement ne signifie pas 
nécessairement que je transferts mes droits à une autre personne, que je perds une partie de ma liberté. Le 
consentement doit être vu comme ce qui lie les personnes à la coopération. Consentir devient un acte de com-
munication. Il devient préférable de concevoir le consentement comme un processus qui permet l’expression 
d’un choix libre et authentique (Roberts, 2002). Pourtant, dans un contexte de recherche, il existe une inégalité 
entre le chercheur et le participant. Le dialogue permet d’établir une égalité de parole pour pallier l’asymétrie 
des rôles.
Trouver la solution dans l’intersubjectivité, cela signifie créer un monde commun, un monde de partage, car 
ce monde commun n’est pas donné à l’avance, mais s’établit dans le dialogue. Mais de quoi parle-t-on exacte-
ment? De tout ce dont les personnes désirent parler? Principalement, on parle des motifs qui guident et justi-
fient leur choix d’y participer, de refuser ou de se retirer. C’est le dialogue autour des motifs qui nous rapproche 
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le plus d’un consentement éclairé. Comme le souligne Marzano, qui s’appuie sur le travail d’Anscombe, «pour 
pouvoir qualifier une action de volontaire et de libre, il faut qu’elle soit, au moins en partie, intentionnelle et 
qu’un individu puisse donner des raisons pour l’expliquer» (2006 : 13). Par contre, cela exige un minimum de 
coercition : celle de penser ensemble les motifs. Est-ce que cela implique que les chercheurs doivent refuser 
une personne qui désire participer à une recherche s’ils considèrent que les motifs exprimés ne sont pas assez 
nobles? Doivent-ils colliger sur le formulaire les motifs du consentement? Est-ce une procédure trop lourde 
autant pour les chercheurs que pour les participants?
Nous avons vu qu’il y a un monde de différences entre ce qui relève de la cognition et ce qui relève du vécu. 
C’est pourquoi les chercheurs ne peuvent pas demander aux personnes susceptibles de participer à une re-
cherche de consentir à ce qu’elles n’ont pas encore vécu. D’où l’idée que le consentement est un processus qui 
se déploie sur une échelle de temps. Avant, pendant et après la recherche, si celle-ci se déploie sur plusieurs 
étapes. Cela signifie qu’on n’a jamais fini de discuter des motifs entourant le consentement.
Indications pragmatiques
Chez plusieurs personnes souffrant d’un trouble psychiatrique, il n’est pas rare que nous retrouvions un manque 
de concentration. Souvent, après 10 minutes, on assiste à une baisse significative de la concentration. Cela im-
plique qu’il devient avantageux de séquencer le processus de consentement et le déroulement de la recherche 
dans une même plage horaire. Par exemple, faire une courte intervention, suivie d’un repos de 15 minutes, par 
exemple pour fumer, suivi d’une autre courte intervention, suivie d’une autre période de repos de 15 minutes 
(biscuit et jus), ainsi de suite. Durant les pauses, il peut être approprié de ne pas les laisser seules.
Il convient aussi pour le chercheur de savoir que, si la personne ne se présente pas à la rencontre, cela ne signi-
fie pas un refus. Il y a fréquemment des symptômes d’aboulie chez les schizophrènes. C’est l’un des critères du 
DSM-5 (APA, 2013), la référence la plus utilisée pour poser un diagnostic d’un trouble mental.
Nous savons qu’il est difficile pour plusieurs personnes de se déplacer en consultation externe, d’honorer leur 
rencontre planifiée avec leur professionnel de la santé, de sorte que ces personnes finissent par ne pas recevoir 
de soins. Pour cette raison, durant les années 1970, Stein et Test (1976, 1980) ont développé le suivi intensif 
dans la communauté afin de mieux répondre aux besoins de ces personnes. Je crois que les chercheurs de-
vraient s’inspirer de ce service qui consisterait pour les professionnels de la santé à se déplacer, si possible, à 
domicile pour effectuer leur recherche.
Conclusion
Nous avons vu que l’idée du consentement libre et éclairé est un concept juridique qui demeure sur le plan 
éthique et philosophique controversé (Veatch, 2006). Par exemple, pour Spinoza (1954), la liberté se présente 
comme une illusion. Mais, pour des raisons pragmatiques, il est sûrement préférable de continuer ainsi.
Dans un contexte de santé mentale, nous croyons qu’une attitude trop rigide est contre-productive. En ce sens, 
il faut rétablir la tradition du bon sens ou du sens commun, même si, en elle-même, elle n’est pas suffisante 
pour assurer une sécurité aux patients, d’autant plus que nous pouvons toujours nous interroger sur qui détient 
la vérité du bon sens ou du sens commun. De plus, le sens commun n’est pas un critère, surtout que le sens 
commun, principalement en psychiatrie, n’est pas toujours la chose la mieux partagée. Il est souvent inexis-
tant. C’est la même chose pour nous. C’est pour cela qu’on se donne des critères, même si ceux-ci n’épuisent 
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pas toute la question du consentement. Cela devient, selon Aristote, une question de sagacité (phronesis), 
c’est-à-dire de jugement en situation qui interpelle la prudence en recherchant un équilibre à travers la mise 
en œuvre d’un dialogue entre les aspects plus subjectifs et ceux plus objectifs, entre divers désirs et diverses 
règles. Il s’agit de parvenir à un équilibre entre la protection des personnes aux prises avec un trouble mental 
et le besoin d’accroître nos connaissances, d’améliorer notre condition de vie et de produire de meilleurs outils 
d’intervention pharmacothérapeutiques, psychothérapeutiques et d’intégration sociale. Cette recherche de 
sagacité ne vise pas qu’à se protéger d’une éventuelle poursuite judiciaire, mais aussi bien à développer chez 
le chercheur une attitude éthique plus responsable, suivant laquelle la recherche scientifique n’est pas une fin 
en soi (Christopoulos et coll., 2008).
Même si les chercheurs, en s’inspirant d’Hippocrate, sont portés par de bonnes intentions à agir en faveur de 
l’intérêt supérieur des participants à la recherche et que notre société s’est donné de grandes valeurs pour 
nous guider dans la protection des personnes, l’histoire de la recherche en santé mentale démontre à souhait 
que cela n’est pas suffisant. C’est la raison pour laquelle un dialogue, qui ne consiste pas qu’à effectuer un 
traitement de l’information, est encore le meilleur outil pour mettre en lumière le sens d’une participation à 
la recherche. Si le consentement repose sur l’autonomie, il faudrait penser l’autonomie, non pas comme une 
autodétermination, mais comme la capacité de parler en son propre nom de ce qui fait sens. Être autonome, 
c’est consentir à travailler à sa propre vérité. Cela est très contraignant et rejoint la conception kantienne de 
l’autonomie qui s’oppose à une conception de l’autonomie qui consiste à agir selon ses préférences et son bon 
plaisir (Kant, 1943). Être autonome, c’est oser penser par soi-même et comprendre que le concept de consente-
ment s’inscrit dans une histoire culturelle et juridique. Il s’agit d’en saisir les sens possibles avec ses avantages, 
sans se laisser écraser par son évidence, afin d’éviter qu’elle se présente comme une hétéronomie. Dès lors, il 
ne s’agit pas seulement de respecter l’autonomie d’autrui, mais d’en prendre soin (Benito et Garcia, 2016).
Si, pour des raisons pragmatiques, il est justifié de simplifier la complexité du vécu, il en va autrement sur le 
plan de la pensée, car nous risquons de nous «éloigner à la fois de la réalité et de l’éthique» (Marzano : 12). C’est 
le travail de la pensée qui peut nous protéger de toute forme de totalitarisme. Comme le mentionne Doucet, 
«les décisions humaines ne sont jamais prises dans l’idéal, elles sont négociées dans les limites qu’impose la 
vie» (2002 : 30). Cependant, comme le mentionne à son tour Kant (1986), l’idéal ne doit pas nous empêcher 
d’y penser, sinon on risque d’éliminer l’éthique de la recherche. Si, pour Rabelais (1964 : 139), «la science sans 
conscience est ruine de l’âme», il faudrait préciser que la science sans un examen de nos présupposés et de 
nos motifs ne peut que nous nuire, ce qui va à l’encontre de l’un des principaux principes si chers à Hippocrate 
(1994 : 367), primum non nocere. Pour cela, on ne peut pas compter sur la science, car celle-ci (non pas les cher-
cheurs), comme le souligne Heidegger (1958), ne pense pas, étant donné que, par principe méthodologique, 
elle a évacué de son questionnement la question du sens.
Il existe plusieurs raisons qui justifient le consentement. Sauf que les raisons ne se trouvent pas toutes dans le 
réel, mais dans les idées qui organisent notre expérience du consentement et qui se développent dans l’espace 
de l’intersubjectivité, et qui n’apparaissent qu’à la conscience. Il ne s’agit pas d’accroître nos connaissances, 
mais surtout d’élargir le spectre de notre compréhension, car le consentement n’est pas qu’un problème à 
résoudre, mais quelque chose qui donne à penser.
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Résumé : Les préposés aux bénéficiaires forment le groupe de travailleurs le plus important, en termes de 
nombre, du réseau de la santé et des services sociaux québécois. Ils travaillent pourtant dans l’ombre des 
autres groupes professionnels, et leur implication au sein de l’organisation est souvent minimale. Ainsi, lorsque 
nous les sollicitons pour participer à des activités de recherche qui les concernent, très peu répondent à l’ap-
pel. Ce texte présente, à partir d’analyses d’entretiens réalisés dans ce milieu, certains des défis et des pistes qui 
permettraient de faciliter le recrutement des préposés aux activités de recherche. Parmi les défis importants à 
relever par les chercheurs, il y a tout particulièrement celui de gagner la confiance de ce groupe de travailleurs. 
Il nous apparaît aussi essentiel de dégager des moyens pour rapprocher l’univers de la recherche des CHSLD 
et de ceux qui y travaillent afin de les faire participer pleinement au développement des connaissances qui les 
concernent.
Mots-clés : préposés aux bénéficiaires, centres d’hébergement, participation, recrutement, éthique
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Introduction
Nous menons depuis plusieurs années des recherches qualitatives portant sur la santé psychologique au tra-
vail des préposés aux bénéficiaires (PaB) œuvrant au sein des centres d’hébergement de soins de longue durée 
(CHSLD) québécois. Ces recherches, d’abord exploratoires, devraient sous peu, à l’initiative du milieu, prendre 
la forme de recherches interventionnelles afin d’accompagner des centres d’hébergement dans la mise en 
place de processus préventifs visant une amélioration du bien-être de ces préposés. Nos travaux ont été, dès 
le départ, développés via une approche participative1 dans le cadre de laquelle nous collaborons étroitement 
avec nos partenaires du milieu — représentants de la gestion et des travailleurs —, et ce, pour chacune des 
étapes de la recherche. Or, malgré le recours à une approche participative interpellant activement le comité 
de pairs2 qui les représente, nous rencontrons systématiquement des problèmes de recrutement auprès des 
préposés aux bénéficiaires que nous sollicitons pour participer à nos recherches.
Ce texte se veut avant tout une réflexion autour de cet enjeu fondamental qu’est la participation des préposés 
aux activités de recherche qui leur sont destinées. Pour amorcer cette démarche réflexive, nous illustrerons 
d’abord comment le contexte plus global de non-participation qui teinte le collectif des préposés éclaire les 
difficultés que nous rencontrons lors de nos activités de recrutement. Pour ce faire, nous proposerons donc 
dans un premier temps aux lecteurs un bref tour d’horizon des enjeux actuels touchant, d’une part, les pré-
posés aux bénéficiaires, mais aussi, plus largement, ceux qui concernent le milieu de travail des CHSLD. Nous 
traiterons ensuite des défis plus spécifiques rencontrés dans le cadre de nos activités de recherche menées 
auprès des préposés, puis nous présenterons différents enjeux éthiques et pratiques soulevés par le processus 
de recrutement afin d’illustrer les enjeux potentiels liés à l’implantation du projet interventionnel en prépara-
tion3. Enfin, nous analyserons succinctement les méthodes de recrutement auxquelles nous avons eu recours 
jusqu’ici pour finalement dégager certaines pistes de solution qui pourraient contribuer à influencer l’adoption 
de stratégies de recrutement plus adaptées à cette population de travailleurs.
Le métier de préposé aux bénéficiaires : quelques éléments de contexte
Les préposés aux bénéficiaires4, selon l’appellation québécoise, et aides-soignantes, selon la dénomination 
française et belge, sont des travailleurs qui prodiguent des soins d’assistance dans les milieux hospitaliers. 
Ils forment d’ailleurs le groupe de travailleurs le plus nombreux dans le réseau de la santé et des services so-
ciaux au Québec. Au sein des CHSLD, ils soutiennent de façon continue les personnes hébergées en offrant 
quotidiennement des soins d’hygiène et en s’assurant de l’alimentation, de l’habillement, des déplacements 
et de la mobilisation de chaque résident (Aubry et Couturier, 2014a). Ces tâches d’assistance, même si elles 
1.  L’approche participative implique la participation des acteurs concernés par la démarche de recherche à l’ensemble du processus: 
l’identification des questions ou des thèmes, la préparation des outils de collecte de données, la planification de la stratégie de recru-
tement et de celle de la cueillette donnée, la participation active à des comités de suivi, l’élaboration d’activités de transfert et d’ap-
propriation des connaissances (Côté et Jauvin, 2014). Nos partenaires principaux sont, dans le cadre de ces activités de recherche, 
les préposés aux bénéficiaires et leurs représentants (comité de pairs) ainsi que les représentants de la gestion. Dans notre cas, nos 
partenaires et les préposés, via le comité de pairs, s’impliquent à toutes les étapes de la recherche.
2.  Comité formé de représentants des préposés qui vise principalement à transmettre de l’information aux pairs et à travailler collec-
tivement dans le but d’améliorer leurs conditions de travail.
3.  Nous débuterons sous peu un projet d’intervention préventive pour les préposés aux bénéficiaires en CHSLD. Cette intervention 
s’inscrit en continuité avec les travaux participatifs amorcés en 2011. 
4.  Le masculin sera utilisé tout au long du texte afin de faciliter la lecture. 
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ne bénéficient que de peu de visibilité en raison de leur non-spécialisation, sont essentielles pour assurer le 
bien-être et la qualité de vie des personnes hébergées.
Plusieurs auteurs qualifient le métier de préposé de «sale boulot» : un travail ingrat, non spécialisé et caracté-
risé par des tâches très physiques qui sont prodiguées de manière directe sur le corps des personnes (Arborio, 
1995; Arborio, 2012; Lhuilier, 2005). Ces tâches peu enviables maintiennent d’ailleurs les préposés en bas de 
la hiérarchie hospitalière (Dubois, 2014; Marché Paillé, 2011). Très peu de prestige est en effet accordé à ce 
métier, même si, dans les sociétés contemporaines, on voue généralement un grand respect aux travailleurs 
de la santé5 (Dubois, 2014; Marché Paillé, 2011). Qu’on pense notamment au prendre soin des infirmières et 
au pouvoir de guérison des médecins, qui constituent des exemples de compétences médicales honorables, 
couramment encensées. L’honorabilité des métiers en milieu hospitalier apparaît, dans les faits, globalement 
établie en fonction d’une hiérarchisation des tâches liée à la formation académique reçue. Les préposés, qui 
effectuent des tâches non spécialisées pour lesquelles l’obtention du diplôme demande peu de temps, se 
retrouvent ainsi plutôt en marge, dans une position organisationnelle qui fait en sorte qu’on ne les sollicite que 
rarement pour entendre leur point de vue au sein des diverses structures de l’organisation.
Réduire ce métier au concept du sale boulot est cependant fort limitatif, et il importe de souligner l’importance 
du savoir-faire acquis sur le terrain par ces travailleurs. À travers ces tâches non spécialisées, les préposés pra-
tiquent sans contredit un travail fondamental de care, c’est-à-dire un travail qui renvoie aux soins, à l’humain, 
à la globalité et à la relation sociale (Arborio, 2012; Aubry et Couturier, 2014a; Benelli et Modak, 2010; Saillant 
et Gagnon, 1999). Ils sont en effet détenteurs de savoirs profanes indispensables aux soins qu’ils ont à offrir, 
des savoirs qui se rattachent non pas à la science, mais, plutôt, aux compétences développées dans l’action, 
à leur manière d’être et d’agir avec les résidents (savoir écouter, savoir toucher en douceur, savoir entrer en 
relation et savoir s’adapter à chaque patient) (Arborio, 1996; Aubry et Couturier, 2014a). Bien qu’essentielles à 
leur travail auprès des résidents, ces connaissances non spécialisées ne sont cependant pas formellement re-
connues par les autres professionnels de leurs institutions (Bowers, Esmond, et Jacobson, 2003; Lhuilier, 2005; 
Pfefferle et Weinberg, 2008). Les préposés travaillent donc essentiellement dans l’ombre des autres groupes 
professionnels et leur travail est le plus souvent invisible, ce qui contribuerait à réduire leur implication au sein 
de l’organisation.
Les préposés aux bénéficiaires vivent, en fait, une double invisibilité (Bonnet, 2006). D’une part, comme nous 
venons de le voir, on ne leur accorde que très peu d’espace au sein même de leur organisation. On les invite 
d’ailleurs rarement à prendre part aux décisions institutionnelles, aux réunions multidisciplinaires ou aux ac-
tivités académiques ou de recherche qui ont cours dans leur milieu (Allaire, Gagnon, et Jauvin, 2015; Allaire, 
Jauvin, et Duchesne, 2015). D’autre part, ces mêmes préposés effectuent un travail très peu reconnu sociale-
ment, dont on ne parle essentiellement qu’en période de couverture médiatique négative, lorsqu’un incident 
est rapporté par les médias. Ils occupent alors la première place sous les projecteurs, mais pour des motifs peu 
élogieux et qui ne participent en rien à valoriser leur profession. Cette invisibilité sociale de ce groupe de tra-
vailleurs se manifeste aussi, soulignons-le, par le peu de regards scientifiques qui se sont effectivement posés 
sur ce métier; alors que d’autres professions du secteur de la santé ont été beaucoup plus largement étudiées, 
qu’on pense aux médecins et aux infirmières par exemple.
5.  Les préposés aux bénéficiaires sont considérés par l’état québécois comme étant « des travailleurs du réseau de la santé qui sont 
intégrés aux équipes de soins pour aider le personnel infirmier et hospitalier ainsi que les médecins dans la prestation de base des 
patients » (Ministère du Travail, de l’Emploi et de la Solidarité sociale, site web).
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Travailler dans un milieu en constante transformation
En plus de pratiquer un métier méconnu, les préposés aux bénéficiaires travaillent au sein de CHSLD qui ont 
été exposés à des transformations majeures au cours des vingt dernières années. Ces changements, touchant 
à la fois les caractéristiques des personnes hébergées et les dimensions structurelles des établissements, af-
fectent négativement leur travail (Allaire, Jauvin, et Duchesne, 2015; Aubry et Couturier, 2014a; Bélanger, 1998). 
Avec le prolongement de la vie à domicile, les personnes hébergées, de plus en plus âgées, arrivent en centre 
d’hébergement affectées d’une perte d’autonomie plus grande, le plus souvent attribuable à des problèmes 
cognitifs ou de santé mentale. Les soins à prodiguer à ces résidents demandent donc de plus en plus de temps. 
De plus, les préposés interviennent dorénavant beaucoup plus fréquemment auprès de résidents manifestant 
des problèmes comportementaux, ce qui complexifie considérablement leur pratique de soin. Et ce, dans un 
contexte caractérisé par le manque de formation et d’outils de prévention pour faire face à ces situations (Au-
bry et Couturier, 2014b).
À cela s’ajoute un milieu organisationnel marqué par plusieurs réformes et compressions budgétaires suc-
cessives ayant contribué à une augmentation de la charge de travail, à une accélération de la cadence et, 
incidemment, au manque de temps pour effectuer les tâches prescrites. À ces contraintes se superposent 
aussi certains paradoxes entourant l’application des soins qui accentuent les défis à relever pour les préposés 
aux bénéficiaires (Aubry, Couturier et Gilbert, 2014). L’approche milieu de vie en est un bon exemple : il s’agit 
d’une approche qui incite les préposés à effectuer des soins personnalisés (respect des habitudes de vie), à 
stimuler les capacités et les forces restantes des résidents ainsi qu’à les faire participer à leurs soins. Or, les 
réalités institutionnelles ne sont souvent pas propices à la mise en place de ces activités quotidiennes, ce qui 
accentue la pression sur les travailleurs qui ne bénéficient pas de ressources pour répondre adéquatement 
à de telles initiatives (Aubry, Couturier et Gilbert, 2014). Ce contexte organisationnel, marqué par une charge 
de travail élevée et un rythme de travail accéléré, génère inévitablement des atteintes à la santé physique et 
psychologique chez ces travailleurs, que ce soit en termes de stress, d’épuisement professionnel, de problèmes 
de sommeil, d’absentéisme, de roulement du personnel (Allaire, Gagnon et Jauvin, 2015; Bélanger, 1998). Les 
préposés constituent d’ailleurs le groupe de travailleurs pour lequel on rapporte le plus grand nombre d’inci-
dents indemnisés dans le réseau de la santé et des services sociaux (Bédard et Bélanger, 2013).
Faire de la recherche participative dans un contexte non favorable à la 
participation
Les préposés aux bénéficiaires forment, nous venons de le constater, un groupe de travailleurs auquel on s’in-
téresse très peu. Pourtant ils sont, au quotidien, exposés à des situations de travail qui les fragilisent. C’est dans 
l’objectif de contribuer à mieux comprendre la situation de ces travailleurs puis d’identifier et d’implanter des 
mesures préventives que nous avons débutées, en 2011, des activités de recherche au sein de CHSLD de la 
grande région de Québec. Nous avons dès lors opté pour une approche participative de recherche, considérant 
qu’il s’agit d’une avenue fort prometteuse pouvant offrir aux préposés la possibilité de s’engager activement 
dans l’instauration des processus de changement qui les concernent principalement. Cette façon de faire 
pourrait leur permettre de figurer au premier rang des décisions interventionnelles, leur redonnant ainsi une 
visibilité au sein de l’équipe (Bailey et coll., 2013) et de l’institution qui les emploie.
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Malgré la mise en place de diverses activités de recherche participative appuyées par le milieu, nous rencon-
trons systématiquement un obstacle majeur  : les préposés, pourtant en très grand nombre, répondent fort 
peu aux demandes de recrutement des projets de recherche, et ce, tant pour la réalisation d’entrevues indivi-
duelles que collectives. En effet, très peu de préposés posent spontanément leur candidature pour participer 
aux recherches que nous menons, ce qui menace à chaque fois de réduire la taille de l’échantillon prévu au 
protocole de recherche et, conséquemment, de limiter la portée des résultats escomptés. Il nous est donc 
apparu nécessaire d’explorer plus en profondeur cette question du recrutement chez les préposés, dans la 
perspective où nous avons prévu, sous peu, l’implantation d’un projet de recherche interventionnelle dont le 
succès repose fondamentalement sur l’engagement et la participation des travailleurs au processus de trans-
formation. Pourquoi, donc, les préposés sont-ils si peu enclins à répondre au recrutement de recherche et, par 
conséquent, à participer aux études que nous leur proposons? C’est ce que nous avons cherché à comprendre.
Des résultats de recherche éclairants : la participation comme enjeu transversal
En scrutant attentivement le contenu des entretiens individuels et de groupes menés jusqu’ici, nous avons 
constaté qu’un enjeu majeur transcende les analyses, celui de la participation des préposés aux bénéficiaires 
aux activités de leur organisation. Et ce constat ne peut qu’avoir un impact sur l’intérêt de ces travailleurs à 
s’investir dans des projets de recherche qui les concernent.
Plusieurs éléments contextuels peu favorables à la participation des préposés aux activités de recherche ont 
pu être dégagés des témoignages recueillis auprès de préposés et des personnes qui les encadrent. Nous 
avons ainsi constaté que, sur un plan plus structurel d’abord, l’organisation fortement hiérarchisée des CHSLD 
n’encourage pas les préposés à se tailler une place au sein de l’institution. Non seulement leur participation 
n’est que rarement sollicitée, mais, le plus souvent, on les maintient dans une position où ils sont conditionnés 
à demeurer discrets, voire silencieux. Mais le manque de participation s’opère aussi sur un plan plus individuel, 
où chaque préposé ne voit pas ou ne voit plus l’intérêt de prendre la parole, alors que, individuellement et 
même collectivement, ils sont portés par un sentiment acquis de méfiance qui fait obstacle à toute participa-
tion. Cette vision négative entourant le prendre place se manifeste aussi sur le plan collectif, où on observe 
un manque de solidarité entre pairs et un manque de volonté à participer aux réflexions qui ont cours dans 
l’établissement, et ce, même lorsque, le cas échéant, on accorde aux préposés le droit de parole, et ce, que ce 
soit dans le cadre d’activités initiées par la direction ou même par le syndicat, auquel par ailleurs les préposés 
participent globalement très peu.
Il s’avère donc essentiel de considérer cet enjeu central de la participation afin d’identifier les meilleures ave-
nues pour favoriser la collaboration des préposés et, ultimement, leur permettre d’avoir accès à une expérience 
de recherche les autorisant, justement, à prendre cette place qui leur revient.
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Un projet de recherche interventionnelle chez les préposés : enjeux pra-
tiques et éthiques
Depuis l’amorce des travaux de recherche que nous menons sur les préposés aux bénéficiaires, notre partena-
riat avec le milieu est porté par l’intérêt partagé de développer une intervention préventive participative qui 
permettrait d’agir favorablement sur le bien-être des préposés. Mais, avant d’amorcer cette étape cruciale de 
la recherche, il nous est apparu fondamental de réfléchir à des stratégies efficaces pour impliquer les préposés 
puisque, comme nous venons de le constater, les étapes antérieures de recherche nous ont, justement, dévoilé 
que la participation — pourtant fondamentale à une intervention participative — était loin d’être acquise. Or, 
développer une démarche de prévention exige une implication des travailleurs qui seraient notamment sollici-
tés pour siéger sur différents comités responsables de développer et d’implanter l’intervention.
Devant les limites préalablement cernées et les défis relatifs à la participation anticipée, nous nous retrouvons, 
comme chercheurs, confrontés à des enjeux pratiques et éthiques importants sur lesquels il convient de se 
pencher avant d’amorcer l’intervention. D’une part, sur un plan pratique, une question centrale s’impose  : 
L’implantation d’une démarche de prévention, dans des conditions de non-participation, est-elle une activité 
réaliste alors que le recrutement des préposés à de simples entrevues individuelles ou collectives constitue 
un défi particulièrement difficile depuis le début de nos activités de recherche? Et ce dans un contexte où les 
établissements de soins sont traversés par une vaste transformation organisationnelle susceptible de générer 
une pression additionnelle sur les préposés à participer6? D’autre part, nous sommes aussi invités à nous inter-
roger sur les risques éthiques potentiels de faire la promotion d’une telle activité, qui risquerait, en l’absence 
de participation, de ne pas atteindre les objectifs poursuivis et, au final, de renforcer peut-être le sentiment 
d’invisibilité ou de méfiance et donc d’affecter négativement la situation de ces travailleurs. En d’autres mots, 
l’échec d’une telle démarche pourrait-il, ultimement, engendrer une situation plus lourde encore pour ces 
travailleurs? Mais, par ailleurs, est-il plus éthique de choisir de mettre fin aux activités de recherche auprès 
de ces travailleurs que l’on sait particulièrement fragilisés en raison de ces circonstances, sachant que nous 
cesserions des activités ayant un réel potentiel d’améliorer la situation?
Le recrutement des préposés : défis et pistes
En analysant attentivement ces enjeux, nous avons fait le choix, avec le milieu partenaire, de poursuivre les 
activités de recherche amorcées et de miser sur une meilleure compréhension des conditions propices à la 
participation à la recherche interventionnelle en nous penchant d’abord sur le processus de recrutement lui-
même afin de l’optimiser. Comment peut-on ainsi, à partir de l’état actuel de nos travaux, mieux comprendre 
la non-participation des préposés au recrutement de nos projets de recherche, quels sont les motifs qui se 
cachent derrière ces refus?
Nous avons eu au cours des dernières années l’occasion d’entendre, à de nombreuses occasions, les préposés 
et leurs supérieurs sur la question du recrutement ou de la participation aux activités de recherche. De ces 
témoignages ont émergé quelques éléments qui font globalement consensus et qui représentent, ultimement, 
des obstacles bien concrets à surmonter au cours des prochaines années :
6.  La fusion du Centre de santé et services sociaux (CSSS) d’origine au nouveau Centre intégré universitaire en santé et services so-
ciaux (CIUSSS) a engendré des transformations organisationnelles majeures, entre autres au sein des établissements où nous effec-
tuions notre collecte de données. Dans un tel contexte de mouvement, nos activités de recherche ont été affectées, et les préposés, 
déjà difficiles à recruter en contexte régulier, ont été encore plus difficiles à rejoindre.
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1. les préposés ne connaissent pas du tout ou très peu l’univers de la recherche, ce qui les fait douter 
quant aux avantages de participer à une activité qui leur est proposée;
2. souvent épuisés par le temps qu’ils passent au CHSLD, ils sont très peu enclins à sacrifier du temps 
libre pour participer à des projets qui se déroulent en dehors de leurs heures de travail;
3. ils sont souvent méfiants et ils sont également préoccupés par des questions de confidentialité (c.-
à-d. dévoilement de leur participation ou encore des propos tenus lors de l’entretien);
4. ils n’ont généralement pas confiance lorsque les sollicitations pour participer à une recherche sont 
portées par des personnes en autorité7.
Comme on peut le constater, la question de la méfiance est particulièrement récurrente dans les discours 
des personnes que nous avons rencontrées. Parmi les défis importants à relever, il y a donc, certes, celui de 
gagner la confiance de ce groupe de travailleurs. Afin de mieux faire connaître nos activités, de déconstruire 
graduellement ces préjugés qu’entretiennent les préposés à l’égard de la recherche et de réduire peu à peu 
cette méfiance, nous collaborons étroitement, depuis quelques années déjà, avec la direction de l’établisse-
ment ainsi qu’avec le comité de pairs des préposés aux bénéficiaires. Ce comité, qui réunit des représentants 
des préposés, vise principalement à transmettre de l’information aux pairs et à travailler collectivement dans 
le but d’améliorer leurs conditions de travail. Nos stratégies de recherche, sur le terrain, sont donc toujours 
fortement arrimées avec ce comité. Ainsi, nos échanges avec les membres de ce comité permettent, d’une part, 
de valider si le projet est pertinent pour les préposés et, d’autre part, s’il est réaliste dans le cadre du contexte 
organisationnel actuel. À son tour, le comité agit comme courroie de transmission vers les préposés. Il fait 
notamment circuler l’information sur les activités de recherche et il participe activement aux démarches de re-
crutement en publicisant le projet et en expliquant aux préposés qu’ils représentent les enjeux de la recherche.
Dans l’ordre, les stratégies de recrutement élaborées jusqu’ici avec le comité de pairs se résument ainsi :
1. Dans le processus d’élaboration d’un projet de recherche, nous allons tout d’abord discuter avec les 
membres du comité de pairs afin de vérifier leur intérêt pour le sujet et, le cas échéant, échanger sur 
les différents paramètres à considérer, notamment sur le processus de recrutement des participants.
2. Une fois le financement reçu et l’acceptation du comité d’éthique obtenue, nous rencontrons à nou-
veau le comité de pairs, cette fois-ci pour planifier en détail l’opération de recrutement et, notam-
ment, discuter de l’élaboration de l’affiche qui servira à solliciter la participation des travailleurs.
3. Les membres du comité s’occupent ensuite de la distribution des affiches aux chefs d’unité qui, à leur 
tour, informent les préposés dans le cadre des réunions d’équipe.
4. Les membres du comité de pairs s’engagent aussi activement à faire connaître le projet, à apposer 
dans leur propre centre d’hébergement les affiches de recrutement et à susciter la participation de 
leurs collègues préposés.
Les étapes un et deux, qui touchent plus spécifiquement les rencontres avec le comité de pairs, fonctionnent 
généralement de façon très efficace : l’intérêt de la direction et du comité de pairs pour les recherches partici-
patives que nous développons ensemble est bien présent. Les étapes trois et quatre soulèvent, quant à elles, 
quelques difficultés pour lesquelles il faudra, dans l’avenir, trouver des solutions afin de favoriser un processus 
qui suscitera une participation plus importante des préposés.
7.  Or, en raison de la structure organisationnelle et du manque d’occasion de rejoindre les préposés, nos recherches sont souvent 
publicisées par les chefs d’unité, qui sont les supérieurs immédiats des préposés. 
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Un premier défi concerne le dégagement des membres du comité des pairs pour s’engager plus activement 
dans le processus de recrutement afin de mieux faire connaître le projet. Jusqu’ici, sur le terrain, les repré-
sentants du comité de pairs disposent de peu de temps sur les lieux de travail pour transmettre l’information 
relative aux projets de recherche. Ils doivent donc compter davantage sur la collaboration des chefs d’unité 
afin de faire circuler l’information. Ainsi, dans un contexte où ils sont déjà fort chargés et qu’ils ne disposent pas 
des conditions pour rencontrer leurs collègues, cette tâche s’avère exigeante et certains ont même tendance à 
céder l’ensemble de la responsabilité du recrutement à leurs chefs d’unité, des personnes qui sont eux aussi, 
par ailleurs, exposées à un contexte marqué par une charge de travail très élevée qui ne leur laisse que peu de 
temps pour s’impliquer dans une démarche de recrutement. Puisque le temps de dégagement nécessaire pour 
procéder à un exercice de recrutement efficace semble être un facteur important, il faudrait vraisemblablement 
identifier des stratégies permettant d’améliorer les conditions de recrutement et, par le fait même, l’expérience 
des recruteurs.
Le second défi important concerne davantage l’identification des personnes sur qui devrait reposer le recrute-
ment. Du côté des chercheurs, l’accès direct aux préposés est rendu particulièrement difficile en raison, notam-
ment, du manque de modalités pour les rejoindre (c.-à-d. impossibilité de dégager du temps sur le temps de 
travail, absence d’adresse de courriel institutionnelle pour les préposés). Du côté des représentants syndicaux, 
la tâche apparaît également ardue puisque les préposés sont globalement assez peu réceptifs aux sollicita-
tions de leur propre syndicat. Et, comme nos expériences de recherche nous l’ont démontré, la prise en charge 
du recrutement par les supérieurs suscite pour plusieurs une certaine méfiance et freine conséquemment bon 
nombre de préposés dans un contexte où certains souhaitent d’ailleurs que leur participation demeure confi-
dentielle. Visiblement, le processus de recrutement le plus efficace jusqu’ici est celui pris en charge par les 
membres du comité de pairs. Puisque l’ouverture des préposés à s’engager dans un processus de recherche 
semble plus grande lorsque le projet est présenté par un pair, il faut donc voir, prioritairement, à bonifier le 
processus de recrutement et à identifier les conditions nécessaires pour que des représentants des pairs, qu’ils 
soient membres du comité de pairs ou non, puissent s’engager pleinement dans un tel processus.
Rendre visible la recherche
Il va sans dire que, pour favoriser la participation des préposés aux activités de recherche qui les concernent, il 
est nécessaire de poursuivre à long terme cette précieuse collaboration avec le comité de pairs des préposés 
aux bénéficiaires. Nos échanges aident, d’une part, à rapprocher le milieu de la recherche de ces travailleurs 
et, d’autre part, ils contribuent à réfléchir, tous ensemble, à la mise en place de stratégies de recherche afin, 
notamment, d’améliorer le recrutement et la participation des préposés.
Il nous apparaît aussi essentiel, pour nos activités futures, de dégager des moyens pour rapprocher l’univers 
de la recherche des CHSLD et de rendre visibles les travaux de recherche qui concernent les préposés au sein 
de leur propre groupe, mais, aussi, au niveau de l’institution toute entière. La visibilité des projets de recherche 
dans les CHSLD ne peut pas reposer que sur les épaules des chefs d’unité qui sont eux aussi soumis à un fardeau 
de tâches important. Cette visibilité doit plutôt se construire en partenariat, via une collaboration impliquant 
le comité de pairs, les chercheurs et la direction des CHSLD. Cela suggère aussi que les équipes de recherche 
identifient des moyens pour se rapprocher du terrain, pour être plus présentes, visibles et accessibles dans les 
centres d’hébergement où il est possible de mener, par exemple, diverses activités de transfert de connais-
sances adaptées. Rendre visibles les projets de recherche et améliorer le recrutement permettrait par ailleurs 
non seulement de redonner une visibilité aux préposés aux bénéficiaires, mais contribuerait également à leur 
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accorder un espace de parole et une marque de reconnaissance, ce qui serait à même de susciter, de manière 
positive et plus durable, la participation des préposés à l’organisation.
Nous terminons en suggérant quelques pistes de solution préliminaires qui permettraient, pour les travaux à 
venir, d’assurer de meilleures conditions de recrutement :
• Rapprocher la recherche du terrain, c’est-à-dire rendre la recherche et ses résultats visibles et acces-
sibles afin de démystifier les objectifs poursuivis, les méthodes employées et d’optimiser les modali-
tés de transfert des connaissances.
• Favoriser la recherche en proximité, pour établir des ponts solides et durables. 
• Identifier avec les partenaires des modalités appropriées (c.-à-d. temps, ressources) afin de favoriser 
une meilleure expérience pour les recruteurs et leur permettre ainsi de rejoindre des préposés qui ne 
participent pas spontanément aux projets de recherche.
• Développer des outils de communication adéquats pour les préposés afin de les rejoindre plus ef-
ficacement dans le cadre des activités de recherche (c.-à-d. recrutement, activités de transfert de 
connaissances) 
• Arrimer le développement d’interventions organisationnelles participatives avec le processus de 
transformations organisationnelles en cours afin d’optimiser son implantation, mais aussi sa portée.
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Comprendre la marginalité ou renforcer la 
marginalisation? Réflexions éthiques autour 
d’une recherche
Éric Gagnon, chercheur, Centre de recherche sur les soins et les services de première ligne de l’Université Laval, Centre intégré uni-
versitaire de santé et de services sociaux de la Capitale-Nationale
Résumé : Sur la base d’une expérience de recherche portant sur la marginalisation et l’exclusion de certaines 
catégories de personnes des espaces publics, l’auteur soulève un ensemble d’interrogations éthiques. La re-
cherche participe des débats politiques et sociaux touchant la marginalité et les marginaux, leur réalité et les 
problèmes qu’ils occasionnent. Ce faisant, elle risque, bien malgré elle, de contribuer à créer et à renforcer 
la marginalisation, et de renforcer l’image négative que les personnes ont d’elles-mêmes. L’auteur avance 
quelques propositions pour prévenir la violence que la recherche pourrait ainsi produire ou contribuer à ali-
menter.
Mots clés : Marginalisation, identité, débats, violence, sujet.
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I
Il y a quelques années, dans le cadre d’une recherche sur le partage des espaces publics dans un quartier de 
la basse-ville de Québec, j’ai mené des entrevues avec des personnes dites marginales. Or, très souvent ces 
personnes me parlaient des marginaux à la troisième personne; elles ne s’identifiaient pas à la marginalité. 
D’ailleurs, les entretiens n’étaient parfois possibles que dans la mesure où elles n’étaient pas directement asso-
ciées aux marginaux. Ces personnes avaient pourtant été recrutées par des intervenants de groupes commu-
nautaires œuvrant auprès des sans-abri, des prostituées, des pauvres et des toxicomanes. Elles devaient nous 
donner le point de vue des personnes marginalisées sur la manière dont elles cohabitent et interagissent avec 
les autorités et les autres groupes présents dans le quartier — marchands, résidents, policiers — de même que 
sur leur place dans les espaces publics, les parcs, le parvis de l’église, les devantures des commerces (Gagnon 
et coll, 2016; Parazelli et coll., 2013).
Pourquoi cet écart entre le statut de marginal qu’on leur attribuait et l’identité qu’elles se reconnaissaient? Sans 
doute ne voulaient-elles pas être associées à un groupe stigmatisé et à une condition dont elles cherchaient 
à échapper. Personne n’aime être identifié à des conduites mal perçues et des groupes ostracisés. Peut-être 
l’entretien leur permettait-il également de prendre une distance avec leur situation et de l’analyser : en parler 
à la troisième personne aurait été une manière de prendre du recul. Ce qui est certain, c’est que parler de la 
marginalité n’est jamais neutre. C’est jeter un regard sur une condition définie par la négative, l’isolement, le 
rejet, l’étrangeté, par des comportements condamnés pour leur caractère inconvenant ou menaçant. Si nous 
pouvons prendre une certaine distance avec le phénomène, nous ne pouvons jamais nous en détacher en-
tièrement. La marginalité est en effet largement le produit du regard que l’on porte sur elle : le regard que les 
individus portent sur certaines conduites, modes de vie ou apparences; le regard que l’individu, ainsi regardé 
et jugé, pose sur lui-même. La marginalité est un jugement porté par un groupe sur un autre groupe, c’est 
l’image que des individus, par défi ou en réaction à ce jugement, renvoient aux autres. C’est être regardé ou être 
regardant, ou encore regardant-regardé. On ne peut en parler sans être pris dans ce jeu des regards, sans devoir 
se situer en dehors ou au-dedans de la marginalité, sans prendre position ni juger.
Pour la personne sollicitée par le chercheur, accepter de participer à une étude sur les marginaux signifie savoir 
qui sont les marginaux et ce qui fait leur marginalité, accepter d’en discuter, de clarifier ses idées sur la question, 
de porter un jugement, et donc de se compromettre. Pour certains participants c’est encore plus engageant, 
cela signifie accepter ou rejeter l’étiquette de marginal ou d’itinérant; il ne s’agit plus seulement de savoir ce 
qu’est la marginalité, mais de savoir qui l’on est ou qui l’on veut être, à ses propres yeux et aux yeux des autres. 
Les participants à l’étude sont tous personnellement concernés, mais de manières différentes; ils sont tous 
regardants et regardés, mais les conséquences sur leur vie ne sont pas les mêmes.
S’il est une question éthique importante dans les études sur la marginalité, c’est celle du respect de l’intégrité 
morale des personnes. La recherche ne doit pas leur renvoyer une image négative d’elles-mêmes, elle ne doit 
pas contribuer à leur exclusion, leur dévalorisation, leur sentiment d’étrangeté, leur expulsion des espaces 
publics ou leur silence. Si les principes d’autonomie et d’intégrité de la personne s’appliquent en ce domaine, 
ce n’est pas uniquement par l’obtention du consentement ou par la préservation de l’anonymat, mais dans le 
maintien chez ces personnes d’une capacité de prendre la parole, d’exprimer un point de vue et de s’adresser 
aux autres sans honte, ou sans provoquer chez les autres un sentiment de honte. Le chercheur ne peut pas ne 
pas s’interroger sur les répercussions de son étude sur les marginaux, sur la manière dont on les regarde et la 
manière dont ils se perçoivent. Il est pris dans le jeu des regards.
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II
La marginalité, comme tous les objets de la sociologie et des sciences sociales en général, fait débat. Avant 
que le sociologue ne s’en empare, elle fait l’objet de controverses. Elle est largement discutée et débattue dans 
les médias, les ministères, au Parlement; de nombreux groupes et individus se sont déjà prononcés sur sa 
nature, ses causes, ses conséquences et les mesures à prendre pour la contrer. C’est une réalité déjà largement 
interprétée (Gagnon, 2009). Le sociologue s’invite dans un débat qui a commencé avant lui et qui va se pour-
suivre après lui. Il ajoute son interprétation à celles qui circulent déjà, une interprétation qu’il veut plus large et 
plus complète, mieux fondée et argumentée1, et qui relance la discussion. Il se jette à son tour dans la mêlée.
L’objet «marginalité» ne va pas de soi. Sa définition, ses frontières et sa signification sont débattues, sa nature 
même est polémique. L’objet du sociologue n’est d’ailleurs pas tant la marginalité en soi que le débat sur la 
marginalité. L’étude à laquelle j’ai fait allusion plus haut avait précisément pour objet un débat  : le partage 
des espaces publics entre les personnes marginalisées et les autres populations fréquentant ou habitant le 
même quartier. Nous devions apporter un éclairage à une controverse qui existait déjà : les commerçants se 
plaignaient de la présence de certaines personnes dites «marginales» à proximité de leur commerce, des orga-
nismes communautaires prenaient la défense de ces personnes, les autorités municipales tentaient d’arbitrer 
le différend entre les commerçants et les groupes, et la police menait diverses interventions, tantôt répressives, 
tantôt apaisantes. Tout un chacun avait son explication quant à la nature et la source du problème, et le gou-
vernement provincial, qui avait financé notre étude, était à la recherche de solutions. Étudier la marginalité, 
ici comme ailleurs, c’est d’abord rendre compte d’un débat, c’est faire entendre des voix, rendre visibles des 
conduites, faire apparaître des jugements; en un mot  : confronter les divers regards et poser à son tour un 
regard.
Dans une étude sur la marginalité, les questions épistémologiques, éthiques et politiques sont ainsi inextrica-
blement liées. En définissant la marginalité, en cherchant à circonscrire le phénomène et à le caractériser, le 
chercheur et ses interlocuteurs (ou informateurs) sont conduits simultanément à se prononcer :
1. sur la perspective dans laquelle la marginalité doit être comprise, sa nature, ses causes, ses consé-
quences (questions épistémologiques);
2. sur l’identité du marginal, ce à quoi on le reconnaît, et donc sur le regard que l’on pose sur lui – son 
image, son égale dignité, le respect qu’on lui doit, l’importance accordée à son point de vue (ques-
tions éthiques);
3. sur les politiques à adopter — répressives ou pas —, sur les règles à faire respecter et la place accor-
dée aux conduites marginales dans la société (questions politiques).
1.   C’est ce qui différencie une interprétation sociologique d’une idéologie  : comme tout discours scientifique, l’interprétation du 
sociologue se veut argumentée et son auteur accepte de la soumettre à la critique en exposant ses arguments et en se soumettant à 
l’évaluation par les pairs (colloques et publications). Elle prétend également rendre compte d’un plus grand nombre de dimensions 
du phénomène étudié que les autres discours.
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Les questions épistémologiques, éthiques et politiques ne se séparent pas; elles sont plutôt les trois faces d’une 
même préoccupation ou interrogation : Quels sont les rapports que les divers groupes sociaux entretiennent 
avec la marginalité et le marginal, quels sont les rapports qu’ils devraient entretenir avec eux?
La question du respect de l’intégrité morale des participants à la recherche s’inscrit dans une question éthique 
aux plus larges dimensions touchant la participation du chercheur et des participants à un débat moral et po-
litique. La question n’est pas simplement déontologique (préserver l’anonymat des personnes dans le recueil 
des données et l’exposé des résultats), elle consiste à entrer de plain-pied dans un débat public, y faire entrer 
d’autres personnes — les marginaux, les commerçants, les résidents — en faisant entendre leur voix, en susci-
tant leur réflexion et en les obligeant à se regarder, à mettre en lumière les différentes dimensions du problème. 
La question éthique pour le chercheur est de décider à qui il va donner la parole, comment il va la donner et ce 
qu’il va faire de ce qu’il a entendu.
III
Cette question, aux dimensions tant épistémologiques, éthiques que politiques, se pose au chercheur à toutes 
les étapes de son étude.
1. Elle se pose au tout début de son enquête au moment de formuler sa question de recherche. Déjà, il lui 
faut retenir certains critères par lesquels il reconnaît la marginalité afin de pouvoir identifier des conduites sur 
lesquelles il interrogera diverses personnes. Même s’il se garde alors de porter explicitement un jugement sur 
ces individus ou ces conduites, il les désigne comme faisant problème pour d’autres. Il sélectionne parmi diffé-
rents problèmes débattus dans la société ceux qui doivent retenir l’attention, et cela pourra inclure autant les 
conduites marginales que les conduites de réprobation ou d’exclusion à l’endroit des marginaux. La manière 
dont le problème est formulé et la perspective retenue (et conséquemment d’autres perspectives rejetées) 
reposent sur des choix théoriques, mais aussi éthiques et politiques sur ce qui mérite attention, et qui ne seront 
pas sans conséquence sur le regard que les participants seront amenés à poser sur les autres et sur eux-mêmes.
2. Cette question éthique demeure présente au moment d’approcher et de recruter des personnes pour un 
entretien ou répondre à un questionnaire. Comment faut-il les aborder? À quel titre le chercheur va-t-il leur 
demander de participer à l’étude? En tant que personne marginalisée, ou à titre d’usager d’un centre d’aide 
pour toxicomanes, sans préjuger de leur marginalité? En tant que résident ou commerçant du quartier ou 
comme personne demandant l’intervention de la police ou l’adoption de nouvelles réglementations munici-
pales visant à réduire la présence des marginaux? À quel titre, en vertu de quelles connaissances ou de quelle 
compétence, au nom de quels intérêts ou de quelle autorité vont-elles parler? Quelle position dans le débat 
leur demandera-t-il d’occuper? Cette position ne sera pas sans conséquence sur la légitimité de leurs discours 
et de leur participation au débat.
3. Dans la manière dont les entretiens seront conduits, la question va continuer de se poser. Les thèmes re-
tenus, la formulation des questions, jusque dans l’attitude et les réactions de l’intervieweur face aux propos 
tenus par la personne interrogée, auront une incidence – minime parfois, forte à d’autres moments – sur la 
manière dont cette personne va se percevoir et se sentir jugée, sur sa compréhension du problème, sur la 
légitimité de certaines conduites, la sienne, celle des autres (autant la conduite marginale que la conduite ré-
pressive ou d’exclusion). Comprenons bien ici que le fait qu’un individu soit amené à réfléchir sur sa conduite, 
à la voir autrement, à se remettre en question n’est pas en soi un problème. Nous avons affaire à des adultes 
qui ont librement consenti à discuter d’un problème et à répondre à des questions. C’est souvent même l’un 
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des objectifs de l’étude que de susciter pareille remise en question, tant chez les marginaux que chez les com-
merçants ou les policiers. Après tout, il s’agit de faire avancer le débat. Le chercheur doit cependant savoir que 
ce qu’il fait n’est pas neutre ni sans effet, et que, si ces effets ne sont pas entièrement contrôlables, il lui faut 
minimiser les plus indésirables (honte, gêne, mutisme).
4. Enfin, cette question se pose au moment de communiquer les résultats de la recherche lorsqu’il s’agit de 
choisir ses mots pour une conférence ou un article. Comment décrire la situation, rendre compte du débat, 
présenter les positions et caractériser les comportements de chacun, sachant qu’il n’y a pas de manière neutre 
de le faire? Quelle image le chercheur laisse-t-il des individus? Comment fera-t-il droit à leur parole et à leur 
point de vue (sans nécessairement les endosser)? Il faut de toute évidence peser ses mots. Là encore, ça ne 
veut pas dire éviter toute réaction ou tout débat, au contraire, mais éviter de blesser ou de vexer inutilement. 
Il faut aussi être prêt à défendre sa lecture des évènements et des problèmes, montrer ce qu’elle ajoute, ce 
qu’elle permet de faire entendre ou de faire voir, sans pour autant faire taire d’autres voix ou masquer d’autres 
réalités. Elle doit élargir la compréhension du débat, accroître la vision, la portée des regards.
Le choix des mots, l’image ou l’interprétation produite nous ramènent au recrutement des sujets de recherche. 
Lorsqu’une personne marginalisée a accepté de répondre à nos questions, elle nous a fait confiance, elle a 
pensé que cela ne pouvait pas lui nuire, et peut-être que cela pourrait même améliorer sa situation. Il en est 
de même pour le commerçant ou le résident qui se plaignent de la présence des marginaux. En acceptant de 
répondre à nos questions, il nous a fait confiance lui aussi  : son point de vue et ses arguments allaient être 
entendus, pris au sérieux, sérieusement discutés, et non simplement écartés ou condamnés. Le chercheur 
s’est engagé à ne pas traiter ce dernier simplement comme une personne intolérante et répressive, aux com-
portements moralement condamnables. En le sollicitant, le chercheur a pris un engagement — explicite ou 
tacite — à respecter qui il est, ce qu’il pense et ce qu’il fait. Le chercheur ne peut l’oublier.
IV
Je terminerai par trois remarques. La première est que la recherche en sciences sociales peut être violente. Par 
les représentations des individus et des situations qu’elle produit ou reproduit, elle peut contribuer à entretenir 
un sentiment d’infériorisation, d’insignifiance ou d’impuissance, raviver aussi des blessures. Par les interpréta-
tions qu’elle avance, elle peut contribuer à réduire ou à durcir les différences, à renforcer ou à atténuer l’exclu-
sion sociale, à donner la parole ou à imposer le silence. Comme tout regard, elle peut renvoyer aux autres une 
image négative d’eux-mêmes, leur enlever toute volonté ou toute capacité de prendre la parole, de se raconter 
ou d’agir, et ainsi réduire leur autonomie2. Les savoirs peuvent être la source d’une réelle violence. Sans doute 
faut-il en prendre le risque. Se taire, ce serait faire perdurer une situation ou des préjugés. L’éthique ne consiste 
pas ici à tout faire pour éviter d’entrer dans le débat et de remuer les esprits, mais à y entrer prudemment.
La seconde remarque porte sur la perspective d’analyse. Plutôt que de se centrer sur les individus, il faut se cen-
trer sur les rapports que ces individus entretiennent. Il faut étudier les processus de marginalisation plutôt que 
les marginaux; des processus qui se traduisent dans des jugements, des conduites d’évitement ou d’expulsion, 
de défi ou de mise à distance, mais aussi des représentations, des règlements et des aménagements urbains. 
Ce changement de perspective permet d’abord de ne pas fixer l’attention sur les individus, leur mode de vie 
ou leur conduite, et de prévenir les jugements trop rapides à leur endroit. Il permet ensuite de faire avancer 
la réflexion, d’élargir la vision en se plaçant au niveau des rapports entre les individus plutôt que les individus 
2.  Je reprends la définition de l’autonomie proposée par Ricoeur (2001) qui se caractérise par la triple capacité de dire, de faire et de 
se raconter.
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considérés séparément. Ce déplacement du regard permet de penser l’altérité, d’interroger les différences et 
les distances que les différents groupes établissent entre eux, de questionner les écarts et les antagonismes 
que produisent ces différences, de comprendre l’inquiétude, les peurs et la méfiance que ces distances entre-
tiennent. Ce déplacement permet également de prendre une distance avec nos manières de voir et de penser, 
d’avoir accès à d’autres points de vue, non pour les adopter et s’y installer, mais pour en saisir le sens et les 
raisons. Il permet de réduire l’altérité sans l’abolir, de réduire les différences en les rendant compréhensibles, 
sans pour autant les effacer.
La troisième remarque touche au débat social. En changeant la perspective, la sociologie contribue non seu-
lement à élargir la compréhension du phénomène, mais également à élargir la participation au débat. Elle 
permet de donner la parole et d’écouter ce qui se dit, de faire entendre une pluralité de voix, au premier chef 
celles qu’on entend peu. Elle permet à une diversité de personnes et de groupes de participer à l’interprétation 
du problème, à sa compréhension et à sa transformation. Sans faire disparaître les divisions et les conflits, elle 
donne la possibilité à tous de faire entendre ses raisons, mais aussi d’opérer un déplacement, de modifier le 
regard qu’ils portent sur les autres. Le terme sujets pour désigner les participants à une étude prend alors tout 
son sens. Son emploi est rarement aussi significatif et conséquent que dans la recherche sur la marginalité et 
les marginaux.
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Recherche sur la spiritualité : les défis du 
recrutement
Bruno Bélanger, agent de planification, de programmation et de recherche au Centre Spiritualitésanté de la Capitale-Nationale 
(CSsanté) du CHU de Québec – Université Laval.
Line Beauregard, agente de planification, de programmation et de recherche au 
Centre Spiritualitésanté de la Capitale-Nationale (CSsanté) du 
CHU de Québec – Université Laval. Membre de l’Ordre des psychologues du Québec.
Résumé : Au cours des dernières années, le CSsanté a réalisé des projets de recherche afin de mieux com-
prendre comment, dans l’environnement social pluraliste et laïque du Québec contemporain, se manifestait 
l’expression spirituelle de personnes en contexte de maladie. À partir de deux recherches réalisées auprès 
d’usagers en soins palliatifs, les auteurs font ressortir les défis rencontrés lors du recrutement des participants. 
Plusieurs de ces défis sont reliés au thème des recherches qui portaient sur les besoins spirituels et religieux des 
patients en fin de vie. Il appert que l’utilisation des mots «spirituels» et «religieux» pouvait évoquer, tant pour 
les patients que pour les soignants, une recherche sur la foi telle que comprise dans la tradition judéo-chré-
tienne, ce qui a pu limiter la participation de personnes n’adhérant pas à ce courant. Afin d’obtenir des résultats 
plus représentatifs de la diversité des expériences spirituelles, il aurait été plus adéquat de présenter le projet 
comme une recherche portant sur le vécu intérieur en contexte de maladie.
Mots clés : spiritualité, soins palliatifs, recrutement, recherche, besoins spirituels
Summary: In the course of the last several years, the CSsanté produced several research projects so as to 
better understand how, within the pluralist and secular social environment of contemporary Québec, does 
spirituality manifest itself for persons within a context of illness. On the basis of two research studies conducted 
with clients in palliative care, the authors bring to the fore the various challenges which they encountered in 
their attempts to recruit participants. Several of these challenges were related to the research topics in question 
which dealt with the spiritual and religious needs of patients who were at the “end of life” phase of their lives. It 
would appear that the use of such words as “spiritual and religious” often evoked, for the patients as well as the 
caregivers, an inquiry into matters of faith such as is understood within a Judaeo-Christian tradition, which, it 
was found, often limited the participation of persons who did not adhere to this stream of consciousness. In an 
effort to obtain results which better represent the diversity of spiritual experiences in contemporary society, it 
would have been more appropriate, to present this project as a vehicle for research dealing with the inner lived 
experience of persons struggling with illness.
Keywords: spirituality, palliative care, recruitment, research, spiritual needs.
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Pourquoi une recherche sur la spiritualité?
Le Centre Spiritualitésanté de la Capitale-Nationale1 (CSsanté) s’investit depuis une douzaine d’années dans 
la recherche. La nécessité d’améliorer nos connaissances en nous appuyant notamment sur des recherches 
s’est accrue à mesure que se faisaient sentir, au sein du réseau de la santé, les conséquences des changements 
socioreligieux véhiculés par la Révolution tranquille. En effet, les professionnels impliqués à l’époque comme 
animateurs de pastorale2 prenaient progressivement conscience de transformations dans l’expression des be-
soins spirituels et religieux des patients et, par conséquent, de l’importance d’ajuster les modes d’intervention 
préconisés jusqu’à ce jour. Enfin, à l’époque des publications de plus en plus nombreuses, issues tout particu-
lièrement de milieux anglophones, apparaissaient dans les champs situés à l’intersection de la spiritualité et 
de la santé.
C’est dans ce contexte que le CSsanté a souhaité mieux cerner comment, dans un environnement pluraliste 
et laïque, se manifestaient les grandes questions ou expressions de l’expérience spirituelle des patients. En 
d’autres mots, même si extérieurement de plus en plus de personnes n’adhéraient plus aux croyances vé-
hiculées par une tradition spirituelle et une Église, elles continuaient de porter un ensemble de questions, 
de craintes, de sentiments reliés à leur vie intérieure. À travers ces recherches, nous espérions une meilleure 
compréhension de ce que vivent les patients en regard de leur vie spirituelle afin d’améliorer nos processus 
d’accompagnement dans la dernière étape de leur vie.
L’article qui suit mettra en lumière les principaux défis rencontrés lors du recrutement de patients dans le cadre 
de deux recherches qualitatives mises sur pied par le CSsanté entre 2007 et 2014 : une première étude concer-
nant les patients suivis en soins palliatifs à domicile et une deuxième en soins palliatifs en milieu hospitalier. 
Ces recherches avaient deux objectifs spécifiques : 1) explorer et identifier les besoins spirituels et religieux des 
personnes en soins palliatifs; 2) élaborer une grille d’évaluation des besoins spirituels et religieux.
Description du recrutement
Concernant l’Étude portant sur les patients suivis à domicile, la collecte des données s’est effectuée sur le 
territoire du Centre de santé et de services sociaux (CSSS) de la Vieille-Capitale3. Trois équipes d’intervenants — 
secteur Basse-Ville–Limoilou–Vanier, secteur Haute-Ville-des-Rivières, secteur Sainte-Foy–Sillery–Laurentien 
— ont été sollicitées pour proposer aux usagers de participer au projet de recherche.
Comme condition préalable à leur participation à l’étude, les personnes devaient être inscrites à un programme 
de soins palliatifs à domicile dispensé par un Centre local de services communautaires. Vingt-quatre entrevues 
ont ainsi été réalisées par deux interviewers sur une période de quatorze mois, soit de mai 2007 à juillet 2008.
1.  Le Centre Spiritualitésanté de la Capitale-Nationale (CSsanté) a pour mission d’assurer la planification, la coordination, la pres-
tation et l’évaluation d’activités cliniques de qualité afin de répondre aux besoins spirituels et religieux des personnes hospitalisées, 
hébergées ou suivies à domicile. Il regroupe tous les services de soins spirituels des établissements de santé et de services sociaux 
de la ville de Québec et de ses environs situés sur le territoire de la Capitale-Nationale. Composée de plus de 40 intervenants en 
soins spirituels, notre équipe de professionnels se déploie sur 35 sites répartis dans trois établissements du réseau de la santé et des 
services sociaux.
2.  Au moment où nous avons entamé les recherches, le titre d’emploi des intervenants en soins spirituels était « animateur de pas-
torale ».
3.  Depuis l’entrée en vigueur de la projet de loi 10, le CSSS de la Vieille-Capitale est intégré au CIUSSS de la Capitale-Nationale.
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En tant que patients intégrés dans un programme de soins palliatifs, tous les participants avaient été informés 
par leur médecin, quelque temps avant leur participation à la recherche, qu’ils avaient une espérance de vie 
de moins de six mois, bien que certains aient pu ne pas avoir encore complètement assimilé cette information. 
Pour la recherche auprès de patients en milieu hospitalier, les données ont été recueillies auprès de la clientèle 
en soins palliatifs uniquement à L’Hôtel-Dieu de Québec. Comme condition préalable à leur participation à 
l’étude, les personnes devaient être hospitalisées en soins palliatifs à L’Hôtel-Dieu de Québec. Entre juillet 2011 
et avril 2013 (21 mois), 15 entrevues ont été réalisées au chevet des patients.
Pour les deux recherches, les intervenants ont présenté aux personnes sélectionnées un dépliant décrivant les 
objectifs et les modalités de leur participation au projet. Lorsqu’une personne acceptait de participer, l’inter-
venant transmettait son nom à un chercheur qui entrait rapidement en contact avec elle pour discuter plus en 
détail du projet et de ses implications et une rencontre était alors planifiée.
Les participants
Le tableau 1 présente la répartition des participants rencontrés à domicile selon leur groupe d’âge et selon leur 
sexe : seize femmes et huit hommes dont l’âge varie de 52 à 88 ans. Deux fois plus de femmes que d’hommes 
ont participé à la recherche et le groupe d’âge où l’on retrouve davantage de participants est celui des 69 ans 
et moins (Charboneau et Bélanger, 2013).
Tableau 1. Répartition des participants à domicile selon le genre et l’âge
Hommes Femmes Total
80 ans et plus 2 4 6
70 à 79 ans 4 4 8
69 ans et moins 2 8 10
Total 8 16 24
Le tableau 2 présente la description des participants rencontrés en milieu hospitalier selon les mêmes critères 
que le tableau précédent. On remarque que le groupe d’âge où l’on retrouve davantage de participants est, 
comme à domicile, celui des 69 ans et moins; la répartition entre les hommes et les femmes est presque égale 
(Bélanger et Charbonneau, 2014).
Tableau 2. Répartition des participants en milieu hospitalier selon le genre et l’âge
Hommes Femmes Total
80 ans et plus 1 1 2
70 à 79 ans 2 1 3
69 ans et moins 5 4 9
Total 8 6 14
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Les défis du recrutement
Ces deux recherches ont posé des défis particuliers reliés au recrutement des participants. Nous les avons 
regroupés en six points  : 1) élaborer le dépliant; 2) évoquer le mot «spiritualité»; 3) joindre les participants 
potentiels; 4) prendre rendez-vous; 5) amorcer l’entrevue; 6) distinguer les rôles de chercheur et d’intervenant.
Défi un : Élaborer le dépliant
Selon nous, la spiritualité ne réfère pas à une «chose» qu’on pourrait mettre à distance, mais avant tout à une 
posture d’écoute4. Selon cette manière d’envisager la spiritualité, nous voulions que les patients racontent, le 
plus librement possible, ce que l’expérience de la maladie et l’approche de la mort remuaient en eux. Ensuite, 
à partir de leur discours, nous souhaitions discerner leurs besoins spirituels et religieux. Nous avions opté pour 
un dépliant qui exprimait en quelques mots assez larges ce que nous cherchions à entendre : «Les questions 
qui vous préoccupent, vos ressources intérieures, l’importance de vos relations, vos craintes et vos joies.» Par 
ailleurs, et ce fut probablement une erreur, le dépliant indiquait aussi que la recherche était menée par notre 
service — à l’époque le Centre de pastorale de la santé et des services sociaux (CPSSS)5 — et que l’objectif 
était de cerner les besoins spirituels et religieux des patients. Sans que nous le voulions, le document pouvait 
évoquer une démarche s’adressant particulièrement aux personnes ayant la foi ou adhérant ouvertement à 
une religion. Ainsi, malgré une description limpide de ce que nous attendions des patients, le choix d’inscrire le 
nom de l’organisation responsable et l’objectif final de la recherche a pu avoir comme conséquence de biaiser 
le recrutement.
Défi deux : Évoquer le mot «spiritualité»
Même si effectivement il était clair que ce que nous cherchions à entendre était de l’ordre de leur vie intérieure, 
de ce qu’ils vivaient, dès lors que les mots «spirituels» et «religieux» étaient imprimés sur notre dépliant, cette 
recherche prenait, dans la tête de plusieurs, une orientation d’abord religieuse. Également, même si l’accent 
était globalement placé sur la dimension spirituelle, il n’en demeure pas moins que des préjugés tenaces, au 
sein de la population en général, identifient encore étroitement spiritualité et religion. Notre recherche n’a pas 
échappé à cela ! Plusieurs patients s’attendaient pratiquement à une rencontre avec un représentant d’une 
religion, et il n’était pas évident pour l’intervenant qui présentait le projet (prochain défi) de parler de la spi-
ritualité sans référer à des concepts religieux. Conséquemment, il a fallu souvent repositionner, dès le début 
des entretiens, dans un langage très accessible, ce que nous entendions par «spiritualité» dans le cadre de 
cette recherche et ce que nous cherchions vraiment à saisir dans leur parcours de la maladie : non pas leur 
positionnement en regard d’un dieu ou d’une église, mais leur vie intérieure (ce qui pouvait bien sûr les amener 
à parler de Dieu ou de leur appartenance à une tradition religieuse, mais dans un second temps seulement).
4.  Cette réflexion de Rosselet (2015) rend bien compte de cette réalité : « C’est d’ailleurs, selon mon expérience, l’une des caractéris-
tiques de la spiritualité que de se vivre et se dire dans des aspects très concrets et simples de l’existence, mais qui ouvrent sur des 
hauteurs vertigineuses et des profondeurs abyssales ! L’intervenant en soins spirituels, comme tout soignant d’ailleurs, sera attentif 
à écouter à l’arrière-fond des mots les plus simples les harmoniques spirituelles fondamentales qui les sous-tendent ; il entendra 
derrière les mots du quotidien le trouble et la quête spirituels qui s’y révèlent. » (p. 19).
5.  Notre organisation a, suite à un nouveau cadre ministériel régissant la profession, changé de nom en 2011 pour devenir le Centre 
Spiritualitésanté de la Capitale-Nationale (CSsanté). Au moment où le dépliant a été élaboré, nous portions le nom de Centre de 
pastorale de la santé et des services sociaux (CPSSS).
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Défi trois : Joindre les participants potentiels
Puisque nous n’étions pas autorisés par notre CER à communiquer directement avec les participants poten-
tiels pour les solliciter à participer au projet de recherche, nous avons dû passer par un intermédiaire. Le rôle de 
l’intermédiaire consistait à demander aux participants potentiels s’ils acceptaient qu’un membre de l’équipe 
de recherche entre en communication avec eux. Dans le cas des deux projets de recherche en question ici, ce 
sont des intervenants liés à l’équipe de soins qui ont fait ce premier contact. Il est devenu manifeste, après 
quelques entrevues, que les personnes qui avaient accepté de participer étaient presque toutes croyantes et 
pratiquantes, ce qui n’était pas représentatif de la diversité habituelle des patients rencontrés par les interve-
nants en soins spirituels (ISS). Était-ce le dépliant informatif qui biaisait le recrutement (comme nous l’avons 
évoqué plus haut)? Ou bien la manière dont il était présenté? Nous reconnaissons que le dépliant aurait dû 
être différent, mais émettons aussi l’hypothèse que la vision de l’intervenant qui réalisait ce premier contact a 
également joué un rôle de première importance. Si sa compréhension du thème de l’étude se résumait à une 
recherche sur la foi telle que comprise dans la tradition judéo-chrétienne, il est fort probable qu’il ait présenté 
cette recherche à des personnes qu’il savait ou pressentait être croyantes. Un intervenant avait d’ailleurs dit : 
«On pourrait demander à ce patient, je sais qu’il est croyant.» Il a donc fallu réexpliquer à quelques reprises aux 
intervenants le sens de notre recherche.
Défi quatre : Prendre rendez-vous
Après avoir obtenu l’accord d’un patient, l’intervenant transmettait au chercheur le nom, le numéro de télé-
phone et les autres informations de base (âge et diagnostic) le concernant. Le patient était joint par téléphone 
et nous fixions un moment pour la réalisation de l’entrevue. Cette étape a souvent constitué pour nous un autre 
défi. Malgré le fait que le patient ait donné son accord à l’intervenant, bien des événements pouvaient survenir 
entre les heures (ou les jours) qui séparent l’acquiescement verbal du patient et le téléphone du chercheur : 
maladie soudainement aggravée, humeur différente, visite imprévue, etc. Avec certains patients, le chercheur 
devait trouver le juste équilibre entre dénouer les craintes ou les appréhensions bien normales du patient 
d’une part, et, d’autre part, ne pas trop insister si le patient ne souhaitait plus se prêter à la recherche. Comme il 
est souvent difficile de recruter, le chercheur se devait d’être vraiment attentif à cette réalité afin de ne pas s’im-
poser. Il s’agissait ensuite de trouver le moment opportun pour la rencontre. En milieu hospitalier notamment, 
la dernière étape de vie se compte en nombre de jours. Par conséquent, la rencontre doit être très rapprochée, 
et il est essentiel de trouver le moment de la journée – ce dernier point est vite apparu fort important, car les 
temps libres peuvent être rares. En effet, ceci est déterminant puisque le chercheur doit s’assurer que le climat 
dans lequel l’entrevue se déroule est optimal, favorisant le partage de propos intimes et parfois très profonds.
Défi cinq : Amorcer l’entrevue
Nous avons constaté que l’étape du recrutement ne se termine pas forcément à la prise du rendez-vous, les 
débuts de l’entrevue font aussi partie du processus. En effet, les premières minutes de la rencontre, consacrées 
à la vérification de la bonne compréhension du patient en regard de sa participation et de la signature du 
feuillet de consentement, sont cruciales pour tout projet de recherche. Le nôtre n’a pas échappé à cette réalité.
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Voici un exemple significatif à cet égard. L’interviewer est entré chez une dame d’environ 70 ans manifestement 
communicative et qui, dès son arrivée, commence à partager un segment fort difficile de sa jeunesse. L’inter-
viewer était déchiré entre le respect qu’il portait à ce qu’elle racontait avec beaucoup d’émotions (quelques 
larmes glissaient régulièrement sur ses joues) et son obligation de lui dire  : «Je suis contraint, madame, de 
vous faire signer les formulaires de consentement et de vous informer à nouveau que je dois procéder à l’enre-
gistrement de notre entretien». Dans ce cas, la signature a finalement pu être réalisée, mais il a été difficile de 
retrouver le rythme et la profondeur de la discussion de départ. Dans les premiers moments de la rencontre, 
l’interviewer avait même envisagé, pendant quelques minutes, de ne pas réaliser cette entrevue de recherche 
selon les critères éthiques convenus. Dans ce contexte aurait-il été éthiquement acceptable de laisser parler la 
personne, de l’enregistrer et, à la fin, de lui présenter le formulaire d’information et de consentement (FIC)? Cet 
exemple à notre sens illustre les défis qui peuvent toujours se présenter, même quand les principaux obstacles 
du recrutement semblent surmontés.
Ensuite, même après l’étape de la signature du FIC dûment terminée, il peut encore survenir une remise en 
question de la poursuite de l’entrevue. Par exemple, lors des premières questions, un autre participant avait 
évoqué discrètement une journée plus difficile et un manque d’énergie, sous-entendant qu’il n’était peut-être 
plus convenable de continuer l’entrevue. Il est vite apparu essentiel de porter attention à ces quelques mots 
indiquant un malaise et de signaler au patient, à nouveau, que nous n’attendions rien d’autre que sa parole à 
lui, qu’il n’y avait pas de bonnes ou de mauvaises réponses et qu’à tout moment il pouvait mettre fin à l’entre-
tien. Il faut donc savoir entendre ce que le patient dit, même si c’est dit, quelquefois, indirectement. Parfois, 
simplement accepter de prendre le temps de bien écouter dénoue les craintes en regard de l’entrevue.
Défi six : Distinguer les rôles de chercheur et d’intervenant
Un dernier défi rencontré a souvent consisté à discerner si le patient avait bien saisi la différence entre le rôle 
de chercheur et celui d’intervenant en soins spirituels. Le simple mot «spiritualité», lors de la présentation du 
projet de recherche, suffisait, pour un certain nombre de patients, à dissocier notre approche d’une recherche 
ayant un caractère objectif et neutre. Bon nombre nous recevait comme si nous étions des ISS. Nous avons 
rapidement saisi qu’il était essentiel de présenter dans des mots simples et concrets ce qu’est un chercheur, 
ses objectifs, ses limites et ce que pourrait vivre avec eux un intervenant en soins spirituels dans une rencontre 
subséquente. Faire cette distinction est fondamental, puisque le contenu de l’entrevue peut s’avérer assez 
différent selon que le patient pense s’adresser à un chercheur ou à un ISS. De plus, ses attentes peuvent ne pas 
être satisfaites.
Conclusion
Enfin, un dernier aspect mérite d’être mentionné. L’entrevue, compte tenu du type de questions évoquées, 
pouvait mettre en lumière certaines souffrances chez la personne en regard de cette ultime étape de sa vie. Le 
chercheur pouvait constater, dans certains cas, qu’un patient gagnerait à être correctement accompagné par 
un professionnel des soins spirituels. Mais, pour différentes raisons (probablement des préjugés tenaces en 
regard de la religion que nous avons évoqués plus haut), certains participants ont manifesté clairement ne pas 
vouloir s’inscrire dans un tel processus. Bien que les participants aient exercé leur droit de refus, les laisser dans 
cet état de souffrance, suite aux questions d’entrevue, pouvait soulever pour le chercheur un certain malaise.
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Avec le recul, il est manifeste pour nous que, si nous avions à reprendre cette recherche, nous procéderions dif-
féremment en ce qui a trait au recrutement. Les termes «spiritualité» et «religion» ne seraient pas mentionnés 
dans notre dépliant, nos documents et nos présentations aux intervenants chargés du recrutement afin d’éviter 
les préconceptions liées à ces termes. Il serait préférable de parler d’une recherche qui porte sur l’expérience 
intérieure dans le contexte de la maladie afin de rejoindre tous les patients, peu importent leurs croyances et 
leurs a priori face à la religion et la spiritualité. Nous serions ainsi en accord avec notre vision de la spiritualité 
et avec ce que nous voulons vraiment repérer : la prise de parole du patient sur ce qui se joue en lui, c’est-à-dire 
ses préoccupations, ses craintes, ses moments de bonheur, ses questions, etc. En fin de compte, les résultats 
de l’analyse du contenu des entrevues nous permettraient quand même de cerner leur expérience spirituelle. 
De plus, nos résultats seraient fort probablement plus représentatifs de la diversité des patients rencontrés 
dans le réseau de la santé et des services sociaux.
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Les problématiques du recrutement auprès 
des patients atteints de traumatismes 
craniocérébraux (TCC) et d’Alzheimer
Kim Charest, étudiante au doctorat en neuropsychologie, Université du Québec à Montréal
Julie Bouchard, Ph. D., directrice de doctorat en psychologie, neuropsychologue et professeure, Université du Québec à Chicoutimi
Résumé  : L’expérimentation de nouvelles technologies d’assistance et d’intelligence artificielle s’avère né-
cessaire à l’augmentation de l’autonomie et de l’indépendance des populations vulnérables. Notamment, les 
patients ayant subi un traumatisme craniocérébral (TCC) et ceux atteints de la maladie d’Alzheimer sont sus-
ceptibles de pouvoir bénéficier de tels outils technologiques au quotidien. En raison des difficultés motrices, 
des problèmes cognitifs et des troubles de mémoire présents dans ces populations, les différentes étapes des 
recherches en sont complexifiées, particulièrement en matière de recrutement. Les expérimentations menées 
au Laboratoire d’intelligence ambiante pour la reconnaissance d’activités (LIARA) ont permis de souligner plu-
sieurs problématiques éthiques liées à la recherche auprès de ces populations. D’autre part, ces études ont 
également mené à une panoplie de solutions simples et efficaces afin de travailler avec les proches, d’obtenir 
un consentement valable et d’éviter les enjeux liés aux problèmes cognitifs.
Mots clés : recrutement de participants, technologies d’assistance cognitive, consentement éclairé, troubles 
cognitifs.
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Introduction
Le recrutement de certaines clientèles pour la participation à un projet de recherche est en soi une expé-
rience. Lorsque les participants visés par un projet ont des atteintes cognitives et/ou sont déclarés inaptes, 
faire preuve de créativité, autant pour le recrutement que pour la participation concrète, est essentiel. Les 
recherches qui sont effectuées au Laboratoire d’intelligence ambiante pour la reconnaissance d’activités (LIA-
RA) font fréquemment appel à des participants ayant des atteintes cognitives puisqu’il s’agit des personnes 
principalement visées par le développement des technologies. Dans les dernières années, des patients atteints 
de traumatismes craniocérébraux (TCC) ainsi que ceux souffrant de la maladie d’Alzheimer ont pris part aux 
recherches effectuées. Les projets de recherche dans lesquels ces participants étaient impliqués avaient pour 
but d’évaluer l’efficacité de technologies d’assistance cognitive auprès de ces clientèles, considérées comme 
étant vulnérables. Comme le recrutement et la réalisation des expériences auprès de ces populations étaient 
souvent complexes, il semblait nécessaire de partager avec d’autres professionnels les expériences vécues, les 
différents obstacles ayant été surmontés ainsi que les stratégies ayant été développées. En plus de favoriser 
l’approfondissement des réflexions à propos des difficultés particulières vécues par ces patients et des défis 
quotidiens qu’ils doivent affronter, l’objectif est également de se pencher davantage sur la place qu’occupe 
l’éthique dans les recherches auprès de populations vulnérables et de réfléchir à des solutions accessibles et 
efficaces pour faciliter les étapes du recrutement et du consentement.
Présentation
Les travaux entrepris par la Chaire de recherche sur l’intelligence ambiante et les technologies d’assistance 
cognitive (CRIAAC), dont fait partie le LIARA, visent le développement d’outils technologiques spécialisés 
subvenant aux besoins des patients avec des problématiques neurologiques. Plus particulièrement, le but de 
l’équipe multidisciplinaire est de permettre une plus grande autonomie dans l’accomplissement des activités 
de la vie quotidienne (AVQ)1de cette population. Il est important de comprendre que les troubles vécus par 
les participants visés par les recherches du LIARA sont souvent envahissants et restreignent les patients dans 
différentes sphères de leur vie, d’où l’intérêt d’augmenter leur autonomie et de diminuer leur sentiment de 
détresse face à cette situation.
Deux clientèles sont principalement visées au LIARA : les personnes avec un TCC et ceux ayant l’Alzheimer. Tout 
d’abord, un TCC survient chez une personne ayant subi un choc important à la tête provoquant d’importantes 
séquelles. Selon la force d’impact de ce choc, l’importance des saignements et la présence d’un coma ou non, 
la gravité du TCC est établie médicalement et peut se situer de léger à sévère (Paquette, 2016). Plusieurs phases 
suivent l’impact et peuvent constituer des visées pour certaines recherches. En effet, certaines études débutent 
alors que le client est dans le coma, ce qui requiert des façons de procéder particulières pour avoir le consente-
ment, alors que d’autres se passent plus tard dans leur réadaptation (le cas de nos études) où le patient a déjà 
travaillé plusieurs aspects de récupération dans des centres hospitaliers et de réadaptation. Dans les études 
que nous avons réalisées, il a été nécessaire de travailler avec des participants ayant subi des TCC modérés ou 
sévères uniquement puisque, dans ces cas, les symptômes cognitifs et comportementaux subséquents étaient 
plus importants. Dans le cas des patients atteints de la maladie d’Alzheimer, les patients recrutés se situaient 
à différents niveaux dans l’évolution de la démence, mais l’ensemble d’entre eux souffrait de troubles mné-
1.  Les activités de la vie quotidiennes (AVQ) sont les activités élémentaires accomplies dans la routine habituelle d’une personne 
autonome et indépendante. Par exemple, cuisiner, s’habiller et se laver sont considérées comme étant des AVQ (Société Alzheimer 
du Canada, 2016).
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siques. Il faut également savoir que la maladie d’Alzheimer fait en sorte que les personnes atteintes présentent 
une importante difficulté à effectuer les activités de la vie quotidienne (AVQ) et domestique (AVD). Aussi, il est 
possible d’observer, chez ces personnes, une difficulté à comprendre les notions abstraites, une diminution du 
jugement et une perte d’initiative (Société Alzheimer du Canada, 2016).
Les prototypes de technologies à l’essai sont donc créés dans l’intention de permettre à des clientèles vulné-
rables d’obtenir un niveau d’indépendance supérieur en les accompagnant dans la réalisation de différentes 
tâches et des AVQ, comme la cuisine, ou encore d’alléger la responsabilité des proches aidants et des inter-
venants2. Ce laboratoire, situé dans les locaux de l’Université du Québec à Chicoutimi (UQAC), est en fait un 
prototype grandeur nature d’appartement intelligent doté de capteurs et d’effecteurs en tout genre. Les tra-
vaux effectués sont uniques et engendrent des défis de toutes sortes, qu’il s’agisse de l’aspect psychologique, 
informatique, physique ou, bien entendu, de l’aspect éthique.
Défis liés à l’éthique de la recherche
L’éthique en recherche est essentielle à la protection et au respect des participants. À cet effet, des règles et 
des démarches bien définies se doivent d’être respectées et suivies minutieusement. Malgré la nécessité in-
contestable d’un tel cadre, la situation des chercheurs demeure difficile puisque les projets de recherche se 
voient parfois contraints à plusieurs niveaux par ces conditions. Notamment, le recrutement s’avère parsemé 
d’embûches lorsqu’il est question d’éthique et de consentement libre et éclairé.
Article 21 du Code civil du Québec et notion de risque minimal.
D’abord, il est nécessaire d’évaluer convenablement la notion de risque attribué à la recherche présentée. 
Puisqu’il était question de travailler avec une clientèle étant jugée comme vulnérable et que certains des can-
didats sont en situation d’inaptitude, il était nécessaire de tenir compte des directives données par la Direction 
de l’éthique et de la qualité du Ministère de la Santé et des Services sociaux à l’effet que «les risques encourus 
lors de l’expérimentation ne doivent pas être hors de proportion avec les bénéfices espérés» (EPTC2, 2014; 
MSSS, 2016). Ce ne fut pas problématique à l’égard des projets menés par le CRIAAC, puisque les recherches 
effectuées comportaient un risque minimal pour l’intégrité des participants. Par contre, les modalités liées au 
consentement éclairé ont provoqué quelques difficultés. En effet, dans le cadre de la l’article 21 du Code civil 
du Québec, un participant considéré comme inapte aux yeux de la loi ne peut consentir par lui-même à parti-
ciper à l’étude (Hébert, 2014). Autrement dit, un représentant légal doit être présent pour que le recrutement 
soit fait adéquatement.
L’enjeu soulevé réside dans le fait que les participants susceptibles de participer aux études demeurent, la 
plupart du temps, dans des centres spécialisés ou dans des hôpitaux. Il n’y a donc pas toujours présence de 
tuteurs légaux ou de personnes habilitées à consentir aux soins lors du recrutement des personnes en situation 
d’inaptitude ou qui sont en évaluation à ce sujet. Cet élément a contraint les membres de l’équipe du CRIAAC 
à augmenter leurs efforts pour faire en sorte que le personnel des centres puisse rejoindre la famille. En effet, 
les règles d’éthique en place et les politiques des centres empêchent les chercheurs d’entrer directement en 
contact avec les participants potentiels (Hébert, 2013).
2.  L’une des recherches en question avait pour but de vérifier l’efficacité d’une cuisinière intelligente lors de la réalisation d’une re-
cette de pâté chinois comparativement à l’efficacité de l’assistance humaine. Dans un premier temps, les participants étaient guidés 
par la cuisinière, qui émet des sons et des indications programmées préalablement, et ensuite par une personne afin de comparer la 
quantité d’erreurs effectuées.
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À cet effet, les intervenants sont parfois contraints à effectuer une grande partie du recrutement à la place des 
chercheurs et des assistants. Bien que ceux-là manifestent généralement une grande volonté d’aider, la charge 
de travail immense dans leur emploi les rend moins enclins à prendre en charge cette responsabilité et ils 
sont souvent dans l’impossibilité d’expliquer complètement le projet de recherche (qu’ils connaissent plus ou 
moins) ainsi que les implications qui y sont liées. Pour leur part, les médecins, qui ont la possibilité d’offrir aux 
patients de prendre part aux projets de recherche, mettent souvent cette option de côté puisqu’il ne s’agit pas 
d’un aspect prioritaire pour la santé du patient et qu’ils sont conscients que les proches sont submergés dans 
les démarches à effectuer.
L’entourage des patients, surtout dans les cas d’inaptitude, peut également faire preuve de surprotection. 
Souvent eux-mêmes en période de choc et d’adaptation, les proches tentent, parfois de façon démesurée, de 
protéger la personne souffrante. Ceux-ci croiront donc que les modalités et les implications liées à la recherche 
seront trop exigeantes et complexes pour le patient et refuseront de signer le consentement. Pourtant, les 
risques associés à nos recherches sont minimaux, mais la surprotection des proches demeure prédominante. 
Chez les médecins, il est possible d’observer ce phénomène lors de l’annonce du diagnostic. Autrement dit, ils 
n’osent pas toujours suggérer la participation à un projet de recherche à ce moment puisqu’ils éprouvent de 
la compassion et présupposent que les patients et leurs proches ne sont pas en état d’entendre parler d’une 
recherche.
Ces situations font en sorte qu’il y a une grande partie de la population visée à laquelle nous n’avons pas accès 
ou que nous devons, malheureusement, exclure de l’échantillon. Il est nécessaire de noter que les patients 
inaptes ou en voie de le devenir font partie de la clientèle principale visée par le développement d’outils d’as-
sistance cognitive. En les excluant à cause de la difficulté à communiquer avec le tuteur légal ou par non-trans-
mission de l’information relative à la recherche, il y a une perte de données d’une valeur non négligeable. Ainsi, 
la forte majorité des participants aptes lors des expérimentations peuvent constituer une source de biais en ce 
qui concerne les résultats, puisqu’ils présentent des symptômes plus légers et réussissent donc à effectuer les 
tâches plus facilement (Voyer et St-Jacques, 2006).
Également, en ce qui a trait au consentement éclairé, le facteur lié aux difficultés de langage des participants 
est central. Les patients atteints de TCC ou de la maladie d’Alzheimer souffrent souvent d’altérations de la 
compréhension et de la production du langage, ce qui rend plus complexes la communication et la manifesta-
tion des besoins (Proulx, 2009). Ainsi, afin d’obtenir un consentement éclairé réel, il est nécessaire de prendre 
le temps d’expliquer correctement la nature des implications de la participation ainsi que de s’assurer de la 
compréhension complète et juste de l’entièreté de ces éléments, autant pour le participant que pour le proche 
l’accompagnant.
Le recrutement
Outre les défis liés directement aux principes éthiques, plusieurs obstacles associés aux déficits cognitifs et aux 
diverses craintes des participants surviennent lors des différentes étapes d’une recherche. 
Tout d’abord, il est inacceptable de tenter de recruter des participants alors qu’ils sont encore en période de 
choc (post-annonce du diagnostic ou post-accident). Pour ce qui est des patients atteints de TCC, leurs symp-
tômes sont plus sévères, voire plus aigus, dans un certain délai suivant leur accident. Il n’est pas rare de voir 
les gens atteints de TCC faire des progrès dans les mois suivants leur traumatisme. Bien que les répercussions 
soient nombreuses et marquantes, une récupération partielle, voire quasi totale dans de rares cas, est possible 
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pour certains (Gil, 2014). Il pourrait être intéressant de les recruter durant la période suivant l’accident afin de 
faire l’expérimentation alors que les symptômes sont importants, mais il ne serait pas très éthique de s’inclure 
dans cette période intense de réadaptation et d’adaptation à la condition.
Également, le fait de ne pas pouvoir profiter des technologies étudiées dans les projets de recherche posait 
problème chez certains candidats approchés ou chez leurs proches. Puisque les outils conçus par l’équipe 
du CRIAAC ne pourront être utilisés que dans un temps indéterminé, certains mentionnaient ne pas vouloir 
participer par crainte de perdre leur temps ou par désintérêt des objectifs à long terme de ces projets. Ce 
phénomène est demeuré présent même s’il a été question de miser sur l’altruisme des participants potentiels. 
En effet, bien qu’un accent ait été mis sur les développements dont bénéficieront les générations futures lors 
des explications, le manque d’intérêt demeurait palpable puisqu’ils ne seraient pas eux-mêmes en mesure 
de profiter des avancés technologiques espérés. Il aurait peut-être été préférable de soulever les éléments 
attrayants de la participation, puisqu’au final la majorité des participants qui ont accepté de prendre part aux 
expérimentations ont souligné leur satisfaction face à leur participation. Par exemple, certains d’entre eux ont 
mentionné avoir passé «du bon temps en bonne compagnie», qu’ils voyaient cela comme une «activité diffé-
rente» et étaient heureux d’avoir pu parler de ce qu’ils vivaient.
Également, des craintes liées à l’utilisation des outils d’assistance cognitive étaient notables chez les patients 
atteints de la maladie d’Alzheimer. Ceux-ci éprouvaient beaucoup de réticence à travailler avec des outils tech-
nologiques. Puisque les gens atteints de la maladie d’Alzheimer sont souvent plus âgés, ils sont moins enclins 
à apprendre à travailler avec de nouveaux outils, surtout lorsqu’il s’agit du domaine technologique avec lequel 
ils ne sont pas familiers (Verreault, 2018).
Un autre motif qui était invoqué était le fait de ne pas pouvoir être utile en raison de leur déficit, même si la 
situation était tout à fait l’inverse. En raison des atteintes cognitives dont elles souffrent, ces personnes sont 
malheureusement parfois dans l’incapacité d’apprendre et de retenir de nouveaux éléments. Lorsqu’ils sont 
conscients de ce fait, les patients ont parfois la certitude de ne pas être assez compétents pour prendre part à 
des recherches universitaires. Ils refusent donc parfois de consentir, se sentant inutiles ou inadéquats. Pour-
tant, c’est principalement parce qu’ils ont ces déficits qu’ils sont intéressants aux yeux des chercheurs. Ces 
croyances sont évidemment erronées, mais il est fondamental de rassurer les patients à ce sujet une fois le 
contact établi avec eux.
Contexte de réalisation des études
Des études menées par le Centre d’études sur le stress humain (CSEH) démontrent que le fait de tester les capa-
cités mnésiques ou cognitives des personnes âgées dans un environnement qui leur est défavorable a un im-
pact négatif sur leur performance. Notamment, ces études révèlent que le temps entre la prise de rendez-vous 
et la rencontre elle-même, les modalités associées au transport et l’environnement médical peuvent créer de 
l’anxiété chez les personnes âgées lorsqu’il est question de tests. En effet, le CSEH démontre l’importance que 
joue le rôle de l’environnement dans les performances aux tests lorsqu’on compare les résultats obtenus à ceux 
de plus jeunes candidats (Lupien et coll., 2012).
Ces facteurs ont également été observés par l’équipe du CRIAAC. Il va de soi que la question du transport est 
plutôt anxiogène pour les gens dans ces situations. D’une part, s’ils sont inaptes ou qu’ils ne peuvent pas 
conduire, le fait de devoir trouver quelqu’un pour les accompagner ou d’organiser un transport adapté peut les 
angoisser et même empêcher leur consentement à participer. D’autre part, s’ils conduisent, le fait de devoir se 
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rendre à l’université, de trouver un stationnement et de payer l’horodateur peut provoquer le même sentiment 
et, donc, une diminution de leur performance ou de leur désir de participer (Lupien et coll., 2012).
Lorsqu’on effectue des recherches dans les murs de l’université, il faut se souvenir qu’il représente un lieu 
jeune et dynamique dans lequel les personnes plus âgées se sentent plus ou moins à l’aise. Ainsi, ils ne seront 
pas attirés à participer à une étude se déroulant à cet endroit. Il est important aussi de souligner qu’il s’agit 
d’un lieu vaste avec plusieurs édifices et étages, ce qui peut poser problème chez les patients souffrant de la 
maladie d’Alzheimer puisqu’ils sont victimes d’une importante désorientation dans l’espace. Ils ont donc peur 
de se perdre dans les différents locaux et de ne trouver personne pour les aider à s’orienter convenablement. 
Lorsqu’ils ne peuvent être accompagnés par un proche pour diverses raisons, ces craintes sont accentuées. 
Dans la vie de tous les jours, cette désorientation constitue un important facteur d’isolement, de surveillance 
et de risque de fugue ou d’égarement (Ruis, 2008).
Solutions & Astuces
Face aux nombreuses situations énumérées précédemment, l’équipe de recherche du CRIAAC n’avait guère 
d’autres choix que de faire preuve de créativité afin de poursuivre ses démarches. Bien qu’il ne soit pas possible 
d’éliminer totalement les éléments problématiques au recrutement des participants, il fut question d’utiliser 
différentes approches et méthodes dans le but de faciliter cette étape ou, du moins, d’en réduire les obsta-
cles. Les caractéristiques particulières des patients ainsi que les règles strictes (mais logiques pour protéger 
les participants) de l’éthique en recherche ont fait en sorte que des solutions qui facilitaient à la fois le rôle 
des chercheurs mais également celui des participants ont été développées. En effet, plusieurs des solutions 
proposées permettaient aux participants d’être moins anxieux et de se sentir à l’aise en ce qui concernait le 
processus de consentement et amélioraient donc leur participation.
Recrutement
On ne peut passer sous silence le sujet du travail interdisciplinaire plutôt complexe qui s’impose lors d’une 
recherche auprès de patients vulnérables. Puisque la collaboration avec les centres et les hôpitaux est obli-
gatoire pour le recrutement auprès de ces clientèles, le fait d’avoir une relation professionnelle de bon terme 
avec les intervenants est un atout. Il faut comprendre leur situation et se montrer empathique à leur égard, 
tout en s’adaptant à leur rythme de travail. Ainsi, ils se sentiront respectés et auront davantage envie d’aider 
dans le processus de recrutement. Travailler en étroite collaboration avec les intervenants et les centres per-
met d’approcher les participants de façon plus personnalisée, d’organiser des services mieux adaptés, d’être 
supporté tout au long du processus et de profiter d’une plus grande accessibilité dans le réseau. Bien souvent, 
les infirmières ou travailleurs du milieu connaissent leurs patients, leurs réactions, leurs inquiétudes et leurs 
difficultés particulières. Ainsi, travailler ensemble vers l’objectif commun d’assurer le confort et le bien-être 
de la personne lors de sa participation à la recherche est un aspect considérable. Il peut s’agir aussi, pour des 
membres de l’équipe de recherche, d’aller passer des journées dans des résidences, des centres — parfois 
même des fins de semaine — ou dans des événements pour avoir l’occasion de se faire connaître, d’avoir une 
table pour parler de la recherche où les proches peuvent venir poser des questions et voir les outils utilisés.
Il semble pertinent, lors de l’approche d’un participant, de mettre l’accent sur le but visé par la recherche et 
sur ses avantages. En expliquant les raisons pour lesquelles de tels projets sont mis en place et en spécifiant 
les bénéfices espérés, les gens ont tendance à développer de l’intérêt pour le projet en question et à s’intéres-
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ser aux avancements possibles dans le domaine. Bien souvent, les patients ont de la difficulté à s’imaginer 
concrètement les bénéfices des recherches effectuées et ce qu’il est possible de produire ou d’améliorer avec 
les résultats. Ainsi, en leur expliquant de façon précise les objectifs visés et les avantages qui en découlent, ils 
deviennent curieux à ce sujet et semblent plus enclins à participer aux recherches.
Consentement
Préciser les tâches à accomplir, se montrer clair et concis envers les participants quant à leurs responsabili-
tés, souligner que leurs déficits ne sont pas problématiques pour le déroulement du projet de recherche peut 
faciliter l’approche vers le consentement. Précisément à cause de leurs déficits, les participants sont parfois 
réticents puisqu’ils sont conscients de leurs lacunes. Par exemple, les patients ayant vécu un TCC souffrent 
d’atteintes cognitives, c’est-à-dire que leur mémoire, leurs fonctions attentionnelles et exécutives, leur lan-
gage, leur capacité de planification ainsi que d’autres facultés peuvent être altérés (Paquette, 2016). Aussi, ils 
peuvent se retrouver dans l’incapacité d’apprendre de nouveaux éléments ou encore de comprendre les étapes 
successives nécessaires à la réalisation d’une nouvelle activité. La conception d’une recette, par exemple, peut 
constituer un défi de taille pour une personne ayant subi un TCC puisque les parties du cerveau nécessaires 
dans la planification et la rétention des diverses étapes sont généralement touchées (Bolduc, 2015).
Il est donc évident que le fait de prendre son temps et d’être patient avec eux les rassure énormément. En leur 
mentionnant comment l’équipe de recherche compte s’y prendre pour les aider dans les démarches liées à 
la participation, comme les modalités de transport et l’accueil à l’université, ils se sentiront compris et plus à 
l’aise. Il faut aussi tenir compte du fait que peu de gens désirent participer lorsqu’ils ne sont pas mis au courant 
de ce qui les attend exactement, il est donc essentiel d’avoir un discours concret et vulgarisé. Également, il 
va de soi que d’énumérer précisément les actions qu’ils devront effectuer lors de l’expérimentation diminue 
grandement les craintes et l’anxiété liées à la recherche. Une peur quant à leurs capacités physiques peut être 
présente due au fait que ces personnes peuvent être aussi aux prises avec difficultés motrices. Notamment, 
pour les patients ayant subi un TCC, l’équilibre et la coordination peuvent être affectés à différents degrés. 
Ceci peut évidemment causer des chutes, des blessures importantes et des diminutions d’efficacité dans la 
réalisation des activités quotidiennes (Dault, 1998). Il faut donc bien les renseigner sur la sécurité pour eux lors 
de la réalisation de l’expérimentation. Bien souvent, lorsque les actions à effectuer sont claires et bien détail-
lées, ils comprennent que les étapes à accomplir sont plutôt simples et qu’ils sont en mesure de les réussir 
contrairement à leur croyance initiale.
Afin d’avoir un consentement éclairé valide, il est nécessaire que les futurs participants comprennent bien 
le rôle qu’ils joueront et les implications auxquelles ils devront répondre. Ainsi, le fait d’adopter un langage 
familier est un atout qui facilite la création d’un lien de confiance entre le chercheur et le participant. Il va de soi 
qu’en adoptant un langage trop spécifique lié à un champ d’expertise le chercheur risque de perdre l’attention 
du participant ou encore de lui faire sentir qu’il est incapable d’accomplir la tâche demandée. Ainsi, un langage 
familier et plus vulgarisé peut détendre l’atmosphère et favoriser la communication. De plus, puisque les pa-
tients approchés dans le cadre des projets du CRIAAC présentent régulièrement des difficultés de langage, le 
fait d’adapter son discours au niveau de l’interlocuteur a un effet positif non négligeable. Également, en ce qui 
concerne le contact à établir avec le participant, il faut savoir tenir compte des caractéristiques comportemen-
tales liées aux atteintes neurologiques (RAPTCCQ, 2016). En effet, il est courant de voir des changements dans 
le comportement, des désinhibitions ou des changements d’humeur rapides. Il faut savoir écouter les partici-
pants, les encadrer avec douceur, être patient et, surtout, respecter leur rythme et entendre les émotions que 
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peuvent susciter les expérimentations (autant pour les participants que pour les proches) tout en les référant 
au besoin à des ressources adaptées.
Selon les expériences vécues par l’équipe de recherche du CRIAAC, mettre l’accent sur le côté humain de la 
recherche est indispensable lors du recrutement comme tout au long du processus d’expérimentation (Wilk-
inson, 2002). En effet, le chercheur se doit d’être à l’écoute des besoins, des craintes et des attentes de ses 
participants, surtout lorsqu’il s’agit d’effectuer le recrutement et de passer à l’étape du consentement. En tant 
que chercheurs auprès de clientèles vulnérables, il est nécessaire de se mettre à la place des participants et 
de tenter de comprendre leur situation. Le fait de se questionner sur ce qui peut leur causer de l’anxiété ou 
les placer dans une situation inconfortable demeure essentiel, car, après tout, la recherche a pour objectif de 
servir les individus atteints.
L’un des éléments qui semblent avoir facilité l’intégration des participants à la recherche est l’éducation à 
la technologie. Puisque les technologies d’assistance cognitive sont peu connues et qu’elles engendrent de 
l’anxiété chez la clientèle visée, il est primordial d’en démontrer l’utilité et de permettre au participant d’être 
plus familier avec cette technologie avant d’entreprendre l’expérimentation. Comprendre le fonctionnement 
de ces machines et savoir comment les utiliser diminuera, voire éliminera, considérablement leur méfiance 
initiale. Aussi, il est favorable de mentionner ou de rappeler les bénéfices de l’avancement des technologies 
d’assistance cognitive et ce que ces prototypes pourront apporter à la vie quotidienne des gens qui y auront 
recours. Il ne faut pas oublier de souligner le fait qu’ils n’auront pas à gérer le fonctionnement des technologies, 
c’est-à-dire qu’ils ne sont pas en contrôle gadgets inconnus et de prototypes complexes. Leur tâche demeure 
de réaliser des activités semblables à la vie quotidienne, ce qui les rassure énormément.
Ensuite, puisque l’organisation du transport est très anxiogène chez ces patients, il est idéal de diminuer le 
nombre de passations. Même si, dans le cadre de certaines études, il est parfois obligatoire que les participants 
se déplacent à plusieurs reprises, il est préférable de réduire ce facteur. Par exemple, dans le cadre d’expérience 
requérant deux passations, le fait d’accorder un temps de repos allongé peut permettre à la personne de se 
déplacer une seule fois plutôt que deux. Cet élément peut sembler anodin, mais il peut faire une grande dif-
férence dans le recrutement. Alors que certains refuseront de participer puisqu’ils s’inquiètent des modalités 
de transport, les participants à qui l’alternative de diminuer le nombre de séances sera proposée seront plus 
enclins à consentir à participer.
D’un côté plus pratique, l’utilisation d’un système de rappel est un outil très apprécié par les participants. 
Puisque les clientèles visées par ces projets sont sujettes à éprouver des difficultés mnésiques et de la déso-
rientation dans le temps (Ruis, 2008), cette astuce permet d’éviter l’oubli de rendez-vous. Par exemple, lors 
de la première phase expérimentale auprès des participants atteints d’Alzheimer, 25 % de ces derniers ne se 
sont pas présentés au rendez-vous fixé puisqu’ils avaient oublié l’entente prise préalablement. Ainsi, il fut jugé 
pertinent de mettre en place un système de rappel par lequel il fut possible de joindre les participants, et ce, 
jusqu’à trois reprises. Depuis l’implantation de ce système, aucun oubli de rendez-vous n’a été rapporté par 
l’équipe de recherche (Lapointe, en rédaction).
Finalement, offrir une compensation aux participants pour les remercier de leur implication dans un projet 
peut être une source de motivation. Évidemment, les compensations monétaires semblent être les plus atti-
rantes pour les participants. Par contre, puisque les budgets ne permettent pas toujours aux chercheurs d’offrir 
ce genre de récompenses, il fut question de se tourner vers une autre solution. Ainsi, un guide d’outils fut créé 
dans le but d’offrir une compensation accessible et utile à la clientèle (CRIAAC, 2015). Ce guide d’outil est en 
quelque sorte un magazine dans lequel il est possible de trouver différentes adaptations déjà existantes qui 
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permettent de compenser pour plusieurs aspects de la vie quotidienne, et qui précise à quelle clientèle l’adap-
tation spécialisée convient de manière plus précise. Par exemple, il est possible d’y trouver des modèles de 
robinet à technologie DST, de plaque de cuisson à induction, d’aspirateur robot, de porte-clés siffleur, etc. De 
cette façon, les gens atteints d’Alzheimer ou de TCC se voient dans la capacité de trouver facilement des objets 
qui leur procureront une plus grande autonomie. Dans bien des cas, ce guide d’outil fut grandement apprécié.
Conclusion
À la lumière des enjeux soulevés, il est vrai de dire que la recherche auprès des populations vulnérables demeure 
un domaine parsemé de défis et de surprises. Bien que les règles d’éthique soient claires et préalablement défi-
nies, le passage à l’étape du recrutement et de consentement se voit complexifié par ces règles ainsi que par les 
restrictions qu’imposent les normes juridiques. En plus de cela, le travail auprès de clientèles vulnérables est 
plus difficile en raison même des problématiques particulières vécues par ces patients. Une fois la tête plongée 
dans le travail de recherche, il devient parfois difficile de poursuivre ses objectifs tout en respectant à la lettre 
chacun des principes éthiques, d’où l’insatisfaction de certains chercheurs. Toutefois, selon les expériences 
vécues par l’équipe du CRIAAC, en faisant preuve de créativité et en s’harmonisant aux conditions présentées, 
il demeure possible pour les chercheurs d’arriver à leur fin. En somme, il reste primordial de garder à l’esprit 
que, peu importe l’angle avec lequel ce sujet est abordé, tous tentent de travailler pour le bien des patients et 
pour optimiser leur condition. Que notre rôle soit celui d’assurer leur protection par l’entremise de l’éthique 
ou bien celui de développer les connaissances afin d’améliorer leur sort, l’essentiel demeure de conserver ces 
participants au centre de nos motivations et de nos efforts.
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Résumé : Cet article présente les considérations éthiques et les choix méthodologiques entourant l’élabora-
tion d’une étude qualitative réalisée auprès d’enfants âgés de cinq à 13 ans au Québec. Les efforts déployés 
pour favoriser la participation libre et éclairée des participants sont décrits au regard des constats tirés d’une 
recension des écrits sur l’assentiment des enfants. Puisque ce type de recherche soulève des enjeux importants, 
plusieurs éléments doivent être pris en considération tels que la compréhension de l’enfant et sa capacité à 
assentir, la relation de pouvoir et l’équilibre des rôles entre le chercheur et le participant, ainsi que les incitatifs 
à la participation. Afin de favoriser l’implication des enfants dans le processus de recherche, deux outils ont été 
développés, soient une lettre d’information et une activité de permission. Outre une présentation de ces outils, 
une analyse de leur conception et de leur application est proposée afin de circonscrire les apports et les limites 
d’une telle démarche.
Mots-clés : enfant, éthique, assentiment, consentement, recherche qualitative.
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Introduction
Depuis quelques années, l’intérêt pour la participation des enfants dans le processus de recherche est mani-
feste et émane d’une préoccupation croissante envers les droits des enfants sur la scène internationale (Gra-
ham, Powell et Taylor, 2015; Razy, 2014; Willumsen, Vegar et Studsrør, 2014). L’implication des enfants dans les 
études portant sur des sujets qui les touchent apparaît d’autant plus essentielle que cela augmente la validité 
des informations recueillies auprès d’adultes, conduisant à une meilleure compréhension des réalités enfan-
tines (Graham et Powell, 2013). Les enfants ne sont ainsi plus strictement appréhendés comme des objets 
passifs des recherches pouvant les concerner, mais plutôt comme des acteurs réflexifs capables de participer 
à la construction des savoirs (Aubrey et Dahl, 2006; Cashmore, 2011; Danic, Delalande et Rayou, 2006; Harcourt 
et Einarsdottir, 2011; Kirk, 2007). Ce changement paradigmatique n’est pas sans susciter certaines divergences 
au sein des univers savants (Christensen et Prout, 2010). Pour certains, les enfants sont perçus comme des 
êtres vulnérables dont la participation à la recherche doit être rigoureusement encadrée en vue d’assurer leur 
protection. Pour d’autres, la reconnaissance de l’agentivité des enfants et de leur droit à participer est de mise 
(Graham, Powell et Taylor, 2015; Kirk, 2007; Razy, 2014; Sarcinelli, 2015; Starkey et coll., 2014). Les tensions 
soulevées par ces deux points de vue opposés sont souvent au cœur des délibérations éthiques concernant ce 
type de recherche (Graham, Powell et Taylor, 2015).
Parmi ces dilemmes se trouve la question de l’obtention du consentement éclairé. Pierre angulaire du pro-
cessus de recherche et de la relation unissant le chercheur aux participants, la question du consentement est 
un enjeu récurrent dans les écrits concernant l’éthique de la recherche auprès des enfants (Graham, et coll., 
2015). Il est souvent prétendu que les enfants ne possèdent pas les compétences cognitives ou intellectuelles 
requises pour donner leur consentement éclairé, lequel est plutôt obtenu auprès des adultes qui en ont la 
responsabilité. Seul l’assentiment de l’enfant serait alors requis. Si certains réfutent cette vision réductrice de 
l’assentiment et considèrent que les enfants sont pleinement capables de comprendre les tenants et aboutis-
sants de leur participation (Fargas-Malet et coll., 2010), la notion d’assentiment offre néanmoins une avenue 
conceptuelle appropriée pour évoquer les réalités et les besoins spécifiques des enfants.
L’assentiment évoque un sentiment de prise de pouvoir décisionnel chez l’enfant, bien que ce dernier ne soit 
pas toujours en mesure d’établir une entente formelle telle qu’établie par exemple par la signature d’un formu-
laire de consentement (Ford, Sankey et Crisp, 2007). En ce sens, l’assentiment n’est pas un concept juridique, 
mais réfère davantage à une sensibilité éthique visant à reconnaître l’enfant dans ses compétences, lesquelles 
ne doivent pas être évaluées uniquement à l’aune des attributs associés à l’âge adulte (Fargas-Malet et coll., 
2010; Lambert et Glacken, 2011; Lundy et McEvoy, 2011). Cette reconnaissance varie selon le stade développe-
mental du participant, étant donné les différentes habiletés acquises en fonction de l’âge des enfants (Meaux 
et Bell, 2001; Forgas-Malet et coll., 2010). En outre, même si le consentement du parent prime l’assentiment de 
l’enfant, l’inverse est impossible. Néanmoins, dans le cas où l’enfant refuse de participer à la recherche (dissen-
timent), le chercheur se doit d’accepter la réponse de l’enfant même si le parent a consenti préalablement à sa 
participation (Cashmore, 2011; Razy, 2014).
La question de l’assentiment chez les enfants demeure méconnue et peu documentée, notamment dans les 
espaces francophones. Quels sont les principes et les considérations éthiques pouvant guider les chercheurs 
dans une telle démarche de recherche? Cet article vise à circonscrire le concept d’assentiment en précisant 
ses principes éthiques et ses applications méthodologiques. Le texte est divisé en trois parties. La première 
partie situe l’assentiment de l’enfant au regard des savoirs scientifiques en sciences sociales et de la santé. La 
notion de consentement éclairé est décortiquée pour en identifier les éléments principaux. La deuxième partie 
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propose une illustration concrète de stratégies mises en place pour adapter le processus de recherche confor-
mément aux principes éthiques de l’approche centrée sur l’enfant. Outre une brève présentation de l’étude, 
les outils développés et les enjeux rencontrés lors de la collecte de données sont décrits et appuyés par des 
exemples concrets. La troisième partie propose une discussion de la pertinence de ces outils, ainsi que leurs 
apports et leurs limites en recherche qualitative.
L’enfant et l’assentiment : constats tirés des écrits
L’émergence de l’analyse théorique de la «nouvelle sociologie de l’enfance» (Hodson, 2012; Mason et Hood, 
2011) de même que l’identification des enfants en tant que groupe minoritaire (Convention des Nations Unies 
relative aux droits de l’enfant, 1989) ont contribué à la reconnaissance des enfants comme agents sociaux au 
sein de la recherche et au déploiement de méthodologies adaptées afin de favoriser leur participation pleine 
et entière (Razy, 2014).
Assentir à une recherche ne concerne pas uniquement les considérations liées à la participation; à travers cette 
expérience, l’enfant fait aussi l’apprentissage d’une forme de citoyenneté (Montero, 2009). De fait, offrir aux 
enfants un rôle actif dans la prise de décision favorise leur évolution en tant qu’individus autonomes et leur 
pratique d’autogouvernance (Ford, Sankey et Crisp, 2007). En les incluant à part entière dans la recherche, Ford 
et ses collègues (2007) estiment que les enfants ont l’opportunité de prendre conscience et d’expérimenter le 
respect d’autrui à leur égard. Plusieurs considérations éthiques doivent être exposées afin de mieux cerner les 
défis auxquels sont confrontés les chercheurs afin de s’assurer que les enfants participant aux recherches soient 
en mesure de bien saisir les tenants et aboutissants de leur assentiment. À cet effet, différents éléments-clés 
peuvent interférer, soient la compréhension qu’a l’enfant de sa participation à la recherche, la capacité avérée 
à assentir, la relation de pouvoir entre le chercheur et l’enfant et, finalement, les incitatifs à la participation 
(Kirk, 2007; Gallagher, 2009; Graham et coll., 2013). Chaque élément renvoie à un assortiment d’attitudes et de 
pratiques.
Adapter les outils pour favoriser la compréhension de l’enfant
Les informations transmises préalablement à la participation à une recherche doivent permettre au participant 
d’en comprendre les tenants et aboutissants. De nombreux auteurs soulignent l’importance de développer des 
outils permettant de transmettre aux enfants des informations sur la nature de leur participation qui soient 
adaptées à leurs réalités (Bray, 2007; Diekema, 2006; Lambert et Glacken, 2011; Meaux et Bell, 2001; Miller, 
Drotar et Kodish, 2004).
Les informations à transmettre à l’enfant pour s’assurer de son assentiment sont très similaires à celles expli-
quées à un participant adulte : la présentation de l’équipe de recherche, le projet, les avantages et les incon-
vénients de la recherche, ses droits, les paramètres de confidentialité, son droit de se retirer en tout temps de 
la recherche et les précisions concernant l’enregistrement audio et vidéo (Graham et coll., 2013; Ford, Sankey 
et Crisp, 2007; Twycross, Gibson et Coad, 2008). Plusieurs moyens peuvent être utilisés pour aider à la compré-
hension de l’enfant  : des informations audiovisuelles, écrites, visuelles, voire assistées par ordinateur (Bray, 
2007; Graham et coll., 2013).
Le contenu des informations transmises, qu’il s’agisse de mots ou d’images, doit être en adéquation avec le dé-
veloppement cognitif de l’enfant, de ses compétences de même que son contexte socioculturel d’origine afin 
de s’assurer de sa compréhension (Ford, Sankey et Crisp, 2007; Graham et coll., 2013; Lambert et Glacken, 2011). 
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Outre la conclusion selon laquelle la compréhension dont les enfants font preuve augmenterait avec l’âge, Mil-
ler et ses collaborateurs (2004) nous renseignent sur les dimensions de l’assentiment les mieux comprises par 
les enfants ainsi que celles qui semblent plus difficiles à saisir pour eux. Parmi celles faciles à comprendre pour 
les jeunes participants, notons les façons de mettre fin à la participation, l’assurance qu’aucunes représailles 
ne seront opposées à un refus de participer, le caractère volontaire de la participation et la liberté de poser des 
questions aux chercheurs. Les dimensions moins bien intégrées concernent les risques, avantages et inconvé-
nients liés à la participation (Miller, Drotar et Kodish, 2004) — bien que la compréhension de ces éléments soit 
surtout tributaire de la façon dont l’information est présentée à l’enfant (Burke, Abramovitch et Zlotkin, 2005).
La qualité des outils utilisés afin de transmettre des informations adaptées à la compréhension des enfants 
revêt une importance certaine. Ainsi, de jeunes enfants ou encore des enfants ayant des difficultés d’appren-
tissage sont en mesure de comprendre les informations qui leur sont présentées et de prendre des décisions 
éclairées en regard de leur participation, du moment que le médium utilisé et les informations transmises sont 
en adéquation avec leur développement (Powell et coll., 2012). Dans tous les cas, le chercheur doit s’assurer 
que les mots utilisés sont compris de façon univoque par l’enfant (Gallagher, 2009), puisque les erreurs d’inter-
prétation ne sont pas toujours détectées (Gallagher et coll., 2010). Emond (2006) propose ainsi de demander à 
l’enfant ce qu’il a compris de la recherche à partir des informations préalablement obtenues par ses parents ou 
par un dépliant explicatif, à la suite de quoi les buts, objectifs et processus de recherche seront clarifiés. Cette 
procédure permettrait de respecter davantage le rythme de l’enfant et de s’assurer d’un assentiment éclairé de 
sa part (Emond, 2006).
Évaluer la capacité de l’enfant à assentir
Le deuxième élément-clé suppose que le participant ait les compétences requises pour comprendre la nature 
du consentement (Kirk, 2007). Si les différents comités éthiques considèrent l’âge comme critère déterminant, 
de nombreux chercheurs contestent cette vision déterministe susceptible d’oblitérer d’autres aspects per-
mettant d’évaluer les capacités de compréhension qu’a l’enfant du processus de recherche, par exemple son 
niveau de maturité, les connaissances qu’il possède et le contexte social dans lequel s’insère la recherche (Gal-
lagher, 2009; Graham, Powell et Taylor, 2015; Parizeau, 2015; Razy, 2014; Sarcelli, 2015). Il y a une hétérogénéité 
des opinions quant à l’âge auquel un enfant peut assentir à sa participation. Pour certains, l’enfant aurait les 
compétences nécessaires dès le début de l’âge scolaire (Broome, 1999; Ford, Sankey et Crisp, 2007) alors que 
d’autres soutiennent que l’assentiment est intelligible seulement à partir de sept ans (Diekema, 2006), onze ans 
(Tait et coll., 2003) ou même treize ans (Fundudis, 2003). Enfin, une dernière catégorie de chercheurs considère 
que la capacité d’assentiment est située sur un continuum où l’information transmise se précise en fonction de 
l’âge des enfants (Miller et Nelson, 2006).
Dans les pays anglo-saxons, le principe de Gillick est fréquemment utilisé pour évaluer la capacité des enfants 
à consentir. Appliqué à l’origine à la capacité d’un mineur de moins de 16 ans d’avoir préséance sur le déten-
teur de l’autorité parentale quant aux décisions de nature médicale le concernant, le principe de Gillick a par 
la suite peu à peu investi le champ des recherches en sciences sociales (Gallagher, 2009; Powell et coll., 2012). 
Comme l’expliquent Marrow et Ricards (1996, dans Powell et coll., 2013 : 14, traduction libre), ce principe sti-
pule qu’un enfant compétent est «celui qui atteint une compréhension et une intelligence suffisante pour lui 
permettre de bien comprendre ce qui est proposé». Ces auteurs ajoutent que l’enfant compétent détient un 
«pouvoir discrétionnaire pour lui permettre de faire des choix judicieux dans son propre intérêt».
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Être conscient de la relation de pouvoir entre le chercheur et l’enfant
Le troisième élément-clé dans l’obtention de l’assentiment de l’enfant concerne la nature des rapports hiérar-
chisés entre les enfants et les adultes et la position d’autorité qui en découle. Cela peut faire en sorte que les en-
fants se sentent contraints de coopérer lors d’un appel à participation (Gallagher et coll., 2010; Graham et coll., 
2013). En ce sens, les chercheurs intervenant dans des contextes valorisant l’obéissance des enfants, tels les 
milieux scolaires et médicaux par exemple, doivent être particulièrement vigilants à ce que cela ne se produise 
pas lors de la mise en œuvre du projet de recherche. Dans ces deux contextes, les enfants tendent à respecter 
les demandes et exigences des adultes et sont donc susceptibles de reproduire ce modèle relationnel basé 
sur la soumission à l’autorité (Alderson et Morrow, 2011). Pour Lambert et Glacken (2011), il y a alors lieu de se 
questionner sur l’autonomie réelle de l’enfant et sur sa liberté à participer de façon volontaire à la recherche.
Une autre manifestation des rapports hiérarchisés pouvant contraindre l’assentiment se manifeste par le sta-
tut juridique des enfants qui les subordonne aux adultes qui en ont la responsabilité, soient leurs parents ou 
tuteurs légaux. Bien que la plupart des chercheurs jugent que le consentement des détenteurs de l’autorité 
parentale est non seulement souhaitable, mais éthiquement nécessaire (Graham et coll., 2013; Razy, 2014), 
d’autres soutiennent que cela peut poser problème, notamment dans des contextes litigieux nécessitant la 
confidentialité pour protéger les participants. Ceci serait particulièrement le cas de recherches portant sur les 
jeunes marginalisés, ou encore les situations de violence intrafamiliale (Alderson et Morrow, 2011; Carroll-Lind 
et coll., 2006; Powell et coll., 2012). Dans les recherches portant sur la maltraitance des enfants, les parents ou 
les tuteurs légaux pourraient refuser leur consentement afin de protéger la cellule familiale et empêcher les en-
fants de révéler les problèmes qui y ont cours (Cashmore, 2011). Certains chercheurs, à l’instar de Caroll-Lind et 
ses collègues (2006), privilégient alors le consentement passif des parents1, c’est-à-dire leur obligation de faire 
valoir expressément leur non-consentement, bien que cette procédure soit controversée et habituellement 
sujette à caution de la part des comités d’éthique (Graham et coll., 2013; Powell et coll., 2012).
Les enfants peuvent avoir de la difficulté à opposer un refus verbal au chercheur en cours de protocole par 
crainte d’impolitesse (Alderson & Morrow, 2011; Ducan et coll., 2009; Gallagher, 2009). C’est pourquoi les cher-
cheurs doivent être en mesure de bien évaluer les signes comportementaux de dissentiment (tels la passivité, 
le manque de coopération, le silence, l’irritabilité, les signes d’ennui, etc.) afin de les interpréter pour ce qu’ils 
sont, c’est-à-dire un retrait de l’assentiment (Gillies et Robinson, 2012; Graham et coll., 2013).
Les incitatifs à la participation
Le fait d’offrir un incitatif, sous la forme d’une récompense ou d’un dédommagement, ne fait pas consensus 
dans les écrits scientifiques. Certains considèrent que cela valorise la participation de l’enfant (Bushin, 2007; 
Gallagher, 2009), alors que d’autres estiment plutôt que cela peut agir comme motivation extrinsèque et, 
conséquemment, biaiser le caractère libre et volontaire de l’assentiment (Fargas-Malet, et coll., 2010). Si le fait 
d’offrir une récompense est jugé plus éthiquement acceptable dans le cadre de recherche à risque faible ou 
négligeable (ne suscitant que de l’inconfort), cela est très critiqué dans les recherches à risque élevé puisque 
cela peut conduire les enfants à choisir d’accepter des conséquences plus importantes qu’ils ne l’auraient fait 
sinon. (Graham et coll., 2013; Rice et Broome, 2004). Les recherches conduites auprès d’enfants issus de milieux 
défavorisés illustrent également les tensions existant dans les écrits concernant l’incitation à la participation, 
1.  En général, une non-réponse de la part du détenteur de l’autorité parentale est considérée comme un refus. Dans le cas du consen-
tement passif, en l’absence de refus formel, le détenteur de l’autorité parentale sera réputé avoir donné son consentement.
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puisqu’il est plus facilement admis que le dédommagement peut avoir un impact globalement positif sur l’en-
fant (Graham et coll., 2013).
Il n’existe pas, à l’heure actuelle, de lignes directrices concernant la valeur acceptable du dédommagement 
(Bushin, 2007; Fargas-Malet et coll., 2010; Rice et Broome, 2004). Il incombe donc au chercheur de trouver la 
juste valeur de l’incitation, laquelle varie considérablement selon les recherches (Rice et Broome, 2004). À ce 
propos, Lépine et ses collègues (2011) proposent des compensations symboliques pour les enfants de moins 
de 12 ans, sous forme de cadeaux à faible valeur monétaire, et des cartes-cadeaux pour les adolescents. Rice 
et Broome (2004) suggèrent, quant à eux, que les chercheurs œuvrant auprès des enfants se questionnent sur 
la remise éventuelle d’une récompense. D’abord, ils doivent explorer le type de récompense remise dans des 
études similaires. Ensuite, se questionner quant aux attentes des enfants de recevoir ou non une récompense. 
Les récompenses doivent également être en adéquation avec le degré de développement des participants. 
Lors du choix de la récompense, les chercheurs doivent faire preuve de respect, de bienveillance et d’équité.
Obtenir l’assentiment de l’enfant : une illustration concrète
La prochaine section présente les stratégies méthodologiques déployées pour favoriser l’implication des en-
fants dans la recherche et pour aménager un dialogue leur permettant d’accepter ou non de participer. Nous 
avons divisé cette section en cinq parties afin de retracer notre démarche. D’abord, nous décrivons sommaire-
ment l’étude dans laquelle s’inscrivent nos réflexions sur l’assentiment. Ensuite, nous expliquons la logique qui 
a sous-tendu le développement des outils utilisés dans le cadre de cette recherche pour obtenir l’assentiment 
de nos jeunes participants. Enfin, par notre illustration, nous proposons une application concrète des enjeux 
développés dans la recension des écrits, soient l’âge de compréhension, les enjeux de pouvoir et l’incitatif à 
la participation. En conclusion, nous procéderons à l’analyse réflexive portant sur l’utilité des outils que nous 
avons développés.
1.3.1 Présentation de l’étude
Les enjeux décrits dans ce texte découlent de nos réflexions qui émergent d’une recherche en cours sur les 
constellations familiales et relationnelles d’enfants issus de familles homoparentales et adoptives au Québec. 
Subventionné par le Conseil de recherche en sciences humaines du Canada, ce projet de recherche vise à do-
cumenter les représentations des liens biologiques et sociaux des enfants et leurs impacts sur leur conception 
de la famille. Le but de l’étude est de mieux cerner le processus de réflexion des enfants les menant à identifier 
les personnes qui composent leur famille et leur entourage, et la nature des liens qui les unissent. Elle s’appuie 
sur trois études réalisées précédemment par les chercheures de l’équipe auprès des parents de ces enfants, 
soient deux recherches menées auprès de mères lesbiennes et de pères gais ayant fondé leur famille à l’aide 
de tiers reproducteurs, et une autre consacrée à l’expérience de parents ayant accueilli leur enfant par le biais 
du programme Banque mixte des centres jeunesse. Nous avons ainsi rencontré vingt-six enfants dans cinq 
régions du Québec (Montréal et ses environs, Outaouais, Laurentides, Estrie, Bas-du-Fleuve), soient 12 filles et 
14 garçons âgés de quatre à 13 ans.
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Notre étude a été construite à partir d’une méthodologie novatrice composée de deux modes de cueillette 
de données, soient la réalisation avec l’enfant d’une cartographie circulaire qui illustre sa compréhension des 
liens avec les membres de son entourage puis un entretien semi-dirigé visant à situer la trame narrative de son 
histoire familiale. L’approche centrée sur l’enfant (child centered research) constituant notre appui théorique 
(Lambert et Glacken, 2011; Mason et Hood, 2011), nous avons voulu laisser une grande place aux enfants dans 
notre processus de recherche, notamment quant à l’assentiment à participer.
Des exemples d’outils pour favoriser la compréhension de l’enfant en fonction de son groupe d’âge
Peu d’outils existent actuellement pour prendre en compte le caractère unique et la spécificité de l’enfance 
dans le processus d’assentiment à participer à une recherche, ce qui nous a donc amenés à concevoir nos 
propres outils, soient la lettre d’information et l’activité de permission. Nous les décrivons un peu plus loin.
Dans le cadre de notre étude, nous avons opté pour des outils alliant la lecture de courts énoncés et la recon-
naissance d’images, puisqu’il est reconnu que la communication peut ainsi être facilitée, ce qui a comme résul-
tante de favoriser la participation active de l’enfant (Lewis et Porter, 2004). L’activité visuelle permet également 
à l’enfant de mieux comprendre les informations qui lui sont données quant à la nature de sa participation 
(Bray, 2007).
Considérant l’importance d’accorder à l’enfant le temps de réfléchir à sa décision de participer ou non (Lambert 
et Glacken, 2011) et la distance géographique qui nous séparait de la plupart des enfants, nous avons décidé 
de procéder, comme le suggèrent Ford et ses collègues (2007), en deux étapes. Dans un premier temps, nous 
avons envoyé par la poste une lettre d’information personnalisée pour chaque enfant que nous souhaitions 
rencontrer. Dans un deuxième temps, nous avons procédé à une activité de permission, animée la journée 
même de l’entrevue, afin de s’assurer de l’assentiment libre et éclairé de l’enfant. Ces deux outils sont présen-
tés dans les prochaines sections.
La lettre d’information
La lettre est un moyen d’offrir aux enfants les informations nécessaires qui se retrouvent sur un formulaire 
d’assentiment. En lui envoyant la lettre par la poste au moins une semaine avant l’entrevue, cela permet à 
l’enfant de prendre connaissance de certaines notions de la recherche, de poser des questions à ses parents, 
ainsi que d’exprimer son dissentiment, le cas échéant. En employant cette procédure, nous évitons également 
de confronter l’enfant à une prise de décision sur le vif et en face à face, au cours de laquelle il pourrait avoir 
de la difficulté à exprimer ses besoins ou ses réticences (Bray, 2007). De plus, la lettre est un moyen de «mise 
en interaction» (Renou, 2005), puisqu’il s’agit du premier contact entre l’enfant et les membres de l’équipe de 
recherche, et que ces lettres présentent la personne appelée à conduire l’entrevue auprès de l’enfant (Figure 1). 
L’enfant est donc en mesure de nous reconnaître lorsqu’il nous rencontre. Cela permet aussi de briser la glace, 
d’établir un lien de confiance et de faciliter le déroulement de l’entrevue. Plusieurs enfants nous ont d’ailleurs 
confié se sentir à l’aise de nous rencontrer puisque, grâce à notre photo sur la lettre, ils avaient l’impression «de 
nous connaître déjà un peu».
Nos modèles de lettres d’information ont été construits en vertu des recommandations formulées par Ford 
et ses collègues (2007), c’est-à-dire en privilégiant des images qui permettent à l’enfant de saisir le sens des 
informations qui lui sont présentées, de même que le recours à un langage simplifié et univoque.
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Nous avons décidé de diviser les enfants en quatre groupes d’âge en fonction des cycles scolaires et de créer 
autant de modèles de lettres d’information : les enfants de maternelle et ceux du premier cycle (5-7 ans), ceux 
du deuxième cycle (8-9 ans), ceux du troisième cycle (10-11 ans) ainsi que les jeunes qui fréquentent l’école 
secondaire (12-13 ans). Chaque lettre était adressée directement à l’enfant concerné, et, dans le cas de fratrie, 
chaque enfant recevait sa propre lettre adaptée à son âge. Les figures 1 et 2 présentent le modèle de lettre 
conçu pour les plus jeunes enfants, soient ceux âgés de cinq à sept ans.
Figure 1. Modèle (recto) de lettre d’information pour les enfants âgés de 5 et 6 ans
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Figure 2. Modèle (verso) de lettre d’information pour les enfants âgés de 5 et 6 ans
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L’activité de permission
Comme pour la lettre d’information, le format de l’activité de permission diffère selon l’âge de l’enfant afin 
de s’adapter à son niveau de développement cognitif. Pour les enfants âgés de quatre à huit ans, nous avons 
eu recours à une activité interactive (figure 3). Elle a été élaborée à partir des neuf concepts et images qui se 
retrouvent dans la lettre d’information. Les images correspondant à un concept sont placées de façon aléatoire 
à droite des énoncés. La consigne est simple : l’enfant doit relier par une flèche les affirmations aux images cor-
respondantes. L’enfant est alors avisé que toutes les réponses proposées sont acceptées, «puisque, dans cette 
activité, il n’y a pas de mauvaise réponse», le but de l’exercice étant bien entendu de valider sa compréhension 
des informations et son désir de participer à la recherche.
Pour les enfants de neuf ans et plus, nous avons décidé que la lettre de permission (figure 4) leur serait adres-
sée directement. Notre expérience clinique en travail social et en psychoéducation nous incite à croire qu’il 
est possible de discuter des concepts reliés à l’assentiment pour ces enfants sous forme de conversation. Pour 
cette tranche d’âge, l’assentiment ne transige plus par une activité interactive, mais simplement par la lecture 
de la lettre de permission avec l’enfant puisque ce dernier possède la maturité cognitive ainsi que des habi-
letés en lecture adéquate pour procéder de cette façon. La lettre est alors utilisée comme moyen de mise en 
relation avec l’enfant. Au regard du déroulement des entrevues réalisées jusqu’à maintenant, nous estimons 
qu’elle procure un espace adéquat et suffisant pour entamer le dialogue sur les considérations éthiques de la 
recherche.
Figure 3. Modèle de l’activité de permission pour les enfants âgés de 4 à 8 ans.
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Figure 4. Modèle de lettre de permission pour les enfants âgés de 9 ans et plus.
Expérimentation des outils et ajustements
Les outils présentés ont fait l’objet d’un prétest auprès de onze enfants âgés de cinq à treize ans (quatre gar-
çons et sept filles) afin d’en évaluer leur pertinence. Plusieurs modifications ont été faites suite à ces prétests 
pour aboutir à la version définitive. La première mouture de l’activité de permission pour les plus petits était, 
au départ, fort différente de celle présentée.
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D’abord, l’activité était trop longue pour la capacité d’attention des enfants, principalement des plus jeunes, ce 
qui avait un impact considérable sur leur intérêt à poursuivre l’activité de recherche proprement dite. Ensuite, 
certaines images et explications associées étaient comprises de façon équivoque par certains enfants, causant 
une source d’inconfort. La notion de confidentialité et l’image qui y était associée au départ se sont avérées 
particulièrement difficiles à comprendre. Nous avions alors suivi l’avis de Bray (2007) stipulant que l’image d’un 
cadenas pour exemplifier la confidentialité est plus appropriée que le pictogramme représentant un visage 
avec un doigt sur la bouche (signe de silence). En effet, pour l’auteure, une telle image pourrait créer un ma-
laise chez l’enfant, le mettant dans un possible conflit de loyauté s’il voulait parler de la rencontre avec autrui. 
Néanmoins, l’image du cadenas s’est révélée non significative pour la plupart des enfants, et nous avons donc 
opté pour le pictogramme dans la version définitive.
Par ailleurs, notre explication de la confidentialité a été comprise, lors des prétests, comme une injonction au 
silence par certains enfants. Ainsi, suite à sa participation, une fillette de neuf ans s’est exclamée à sa mère 
qui l’attendait hors du local d’expérimentation : «Maman, j’ai beaucoup aimé ce que j’ai fait et je ne peux pas 
rien te dire». Puis, se tournant vers les chercheures, de se demander à haute voix si c’était grave si un jour elle 
«s’échappait». Soucieux de ne pas vouloir induire chez les enfants de tiraillement entre le désir de s’exprimer à 
propos de la recherche et la parole donnée aux chercheurs, nous avons changé la formulation de notre expli-
cation en situant que l’obligation de confidentialité n’appartenait qu’à l’équipe de recherche seulement : «C’est 
nous, les chercheures, qui devons garder le silence sur tout ce que tu diras pendant la rencontre. Mais toi, tu es 
libre d’en parler à la personne de ton choix, si tu en as envie».
Enfin, c’est suite aux prétests que nous avons décidé d’élaborer la lettre d’information. Lors des prétests, les 
objectifs de la participation des enfants étaient expliqués aux parents qui se voyaient déléguer la responsabi-
lité d’informer leur enfant. Cette procédure a entrainé plusieurs mésinterprétations et quiproquos, les enfants 
ne comprenant pas très bien pourquoi nous les sollicitions. La lettre d’information a donc permis de corriger la 
situation tout en ayant le mérite d’assurer à l’équipe de recherche que l’information transmise serait la même 
pour l’ensemble des participants.
Déterminer l’âge de compréhension de l’enfant
Nous avons observé lors de la passation des entrevues qu’il est généralement plus facile pour les enfants 
fréquentant l’école de comprendre les notions liées à l’assentiment. Étant donné la nature de l’activité de per-
mission proposant un exercice similaire à ceux proposés en classe par les enseignants, les enfants scolarisés 
captaient rapidement le déroulement de la rencontre et les consignes.
Le tempérament de l’enfant influence également sa compréhension de l’activité de permission proposée. 
Nous avons observé qu’un enfant extraverti a une plus grande aisance à partager son point de vue, à poser 
des questions ou à confirmer sa compréhension des notions expliquées. L’enfant timide, quant à lui, présente 
davantage de réponses courtes et évasives, nous obligeant à reformuler de différentes façons les énoncés pour 
nous assurer de sa compréhension.
Enfin, nous sommes restés sensibles aux signes non verbaux de dissentiment pouvant être manifestés par 
un enfant lors des entrevues. Tel que précisé dans la recension des écrits, un enfant peut avoir de la difficulté 
à exprimer verbalement son dissentiment de peur de paraître impoli ou par crainte de décevoir. Nous avons 
alors interprété tout comportement d’agitation, d’inattention ou d’inconfort comme un retrait de l’assenti-
ment. Ce fut le cas pour trois enfants rencontrés : le premier, âgé de cinq ans, digressait de la conversation, 
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la seconde, âgée de six ans, manifestait une timidité importante alors que le troisième, âgé de neuf ans, mais 
présentant des limites cognitives, a explicitement refusé de répondre à plusieurs questions, entraînant ainsi la 
fin de l’entrevue.
Favoriser l’équilibre des rôles entre le chercheur et l’enfant
Dans le cadre de notre recherche, nous avons mis en place trois moyens pour favoriser l’équilibre des rôles 
entre le chercheur et l’enfant et ainsi permettre une répartition du pouvoir entre les protagonistes. D’abord, 
nous nous sommes assurés, dès l’activité de permission, que l’enfant était en mesure de mettre fin à l’entrevue 
s’il le désirait. Nous lui avons expliqué qu’il peut dire «stop» ou simplement sortir de la pièce s’il en ressent le 
besoin, en précisant que c’est son droit en tant que participant. Nous avons évalué son niveau de confort à 
mettre en pratique ces techniques, le cas échéant.
Ensuite, nous avons fait primer le dissentiment des enfants sur le consentement parental. Nous avons ainsi 
appuyé une fillette lors de l’expression de son désaccord à participer à la recherche, et ce, malgré les incitations 
émises par ses parents et sa sœur.
Enfin, selon l’étude de Spyrou (2011), la posture physique qu’adopte le chercheur qui mène l’entrevue peut in-
fluencer les réponses de l’enfant. Par conséquent, nous avons décidé de nous ajuster à la manière dont l’enfant 
désirait que l’entrevue se déroule, que ce soit sur une table ou directement sur le sol. Outre la prise de pouvoir 
de l’enfant sur le processus de recherche, cette attitude décontractée et complice nous a permis d’instaurer un 
climat de confiance en amenuisant la position hiérarchique du chercheur.
Souligner la participation de l’enfant : la récompense
Nous avons décidé d’offrir une récompense aux enfants pour les remercier de leur collaboration. Comme il 
importe de respecter le caractère libre et volontaire de l’assentiment, nous avons toutefois opté pour une 
procédure particulière. D’abord, la récompense, d’une valeur approximative de dix dollars, n’était pas men-
tionnée dans les lettres d’information, dans les activités de permission ou lors des entrevues afin que celle-ci 
n’agisse pas comme motivateur extrinsèque et donc fausse le caractère libre et volontaire de l’assentiment. 
Après l’entrevue (ou lorsqu’un enfant mettait fin à la rencontre), nous rassemblions les enfants de la famille en 
les remerciant chaleureusement de leur participation. C’est à ce moment que nous leur offrions de piger dans 
notre «sac à surprises». Nous avons également pris soin de ne pas exclure les membres d’une fratrie trop jeunes 
pour la passation de l’entrevue ni ceux ayant exprimé leur dissentiment à participer en leur permettant eux 
aussi de se choisir une surprise. Un vaste éventail de cadeaux ont été offerts, des crayons de couleur jusqu’aux 
cartes-cadeaux en passant par des jeux de construction, et ce, afin que chaque enfant, peu importent son âge 
ou ses centres d’intérêt, y trouve son compte.
Analyse rétrospective de notre démarche de recherche
Plusieurs études reconnaissent la valeur de l’utilisation de méthodes originales et novatrices lors de recherches 
portant sur des populations négligées ou, du moins, peu étudiées, comme c’est le cas des enfants (Fernandez, 
2003; Hill et coll., 2004). Selon ce point de vue, les méthodologies adaptées permettent de se distancer des 
termes utilisés par les adultes à l’égard des objets étudiés pour reconnaître l’enfant dans sa singularité, ses 
compétences et ses expériences (Gillies et Robinson, 2012). D’autres, au contraire, critiquent la mise en place 
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de méthodologies adaptées et soutiennent que les enfants n’ont pas une vision du monde fondamentalement 
différente de celle des adultes qui les entourent (Samuelsson et coll., 2015; Sarcinelli, 2015). Par ailleurs, pour 
Sarcinelli (2015 : 15), il est alors contre-productif d’opposer le consentement des adultes à l’assentiment des 
enfants et il n’appartient pas au chercheur de «s’arroger le droit de tracer la ligne de démarcation entre les 
droits de l’enfant et celui de ses parents».
Un positionnement mitoyen a constitué notre ligne de conduite dans le cadre du présent projet de recherche. 
Alors que les parents ont été consultés et informés des tenants et aboutissants de la participation de leurs 
enfants et leur ont permis de rencontrer les chercheures, ce sont les enfants qui ont eu le dernier mot quant à 
leur implication. Cette démarche particulière, portée sur l’assentiment des enfants comme conditions sine qua 
non à la participation, nous démontre que les enfants sont capables d’agentivité et peuvent se positionner et 
exprimer leur désir de participer ou non à un projet de recherche.
En outre, notre expérience démontre qu’une méthodologie adaptée permet à un enfant de comprendre la 
nature de sa participation à un projet de recherche et d’y assentir par lui-même, nonobstant ce qu’en pensent 
ses parents. Les outils utilisés et la procédure déployée rééquilibrent le pouvoir entre le chercheur et l’enfant 
tout en lui conférant un sentiment d’autogouvernance. Le fait que certains participants aient exprimé explicite-
ment ou implicitement leur dissentiment — parfois même en cours de processus — nous permet de croire que 
l’information qui leur est transmise quant aux caractéristiques de l’assentiment (droit de retrait en tout temps, 
réassurance quant à la possibilité de déplaire, etc.) est appropriée. Par ailleurs, le fait d’omettre toute référence 
à la récompense avant la fin du processus exclut que cela agisse en tant que facteur extrinsèque faussant 
l’assentiment. Enfin, le fait d’avoir à signer la lettre de permission a été perçu favorablement par les enfants 
rencontrés. Le mot «permission», à connotation clairement enfantine, a également très bien été intégré.
Il reste néanmoins que nous nous questionnons sur la transférabilité de ces outils à l’ensemble des enfants 
participant à un projet de recherche, et ce, du fait de particularités liées à notre cohorte. D’une part, nos jeunes 
participants sont issus de familles déjà impliquées dans les projets de recherche de deux chercheures. Ce 
faisant, les parents sont socialisés quant au processus de recherche, connaissent bien les chercheures concer-
nées puisqu’ils ont déjà agi eux-mêmes à titre de participants et adhèrent aux objectifs de ces études. Ils ont 
donc pu avoir une influence positive sur la motivation de leurs enfants à assentir à participer, afin de pouvoir, 
eux aussi, «faire comme papa(s) ou maman(s)». Il est difficile, dans ce contexte, d’évaluer si leur participation 
est libre de ce biais. D’autre part, ces enfants proviennent majoritairement de milieux socialement et culturelle-
ment favorisés, ce qui fait que les outils utilisés, basés sur la lecture, leur étaient facilement accessibles. Si Ford, 
Sankey et Crisp (2007) soutiennent que les enfants n’ont pas besoin d’habiletés spécifiques en lecture, mais 
plutôt d’une capacité à comprendre l’information qui leur est transmise de la part du chercheur, il n’en reste 
pas moins que ce type d’outil doit faire l’objet de recherche auprès de différents groupes d’enfants pour en 
confirmer la validité. À ce propos, une étude en cours (Gervais, Côté, De Montigny et coll., 2016-18) portant sur 
les représentations d’enfants immigrants de l’engagement paternel permettra d’attester ou non la pertinence 
de nos choix méthodologiques, puisqu’elle s’appuie sur les mêmes procédures et outils d’assentiment que la 
présente recherche.
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Conclusion
L’assentiment auprès des enfants recèle des enjeux importants. L’âge de compréhension de l’enfant, la relation 
de pouvoir entre le chercheur et le participant, ainsi que les incitatifs à la participation sont autant d’éléments 
qui exigent une réflexion approfondie et continue de la part des membres de l’équipe de recherche. La mise 
en place de conditions favorables pour promouvoir l’assentiment libre et éclairé des enfants doit demeurer 
une préoccupation constante, et ce, tout au long du processus. Ce souci éthique nous semble primordial afin 
d’instaurer un dialogue empreint de respect avec les enfants.
Basés sur les principes théoriques et méthodologiques de l’approche centrée sur l’enfant, nos outils d’assenti-
ment ont été développés dans le but d’améliorer la compréhension des enfants et de favoriser leur implication. 
L’analyse rétrospective de notre stratégie de recherche nous indique que l’utilisation d’outils flexibles, telles 
la lettre d’information et l’activité de permission, semble avoir eu un impact positif sur le déroulement de 
l’étude. Les ajustements déployés à chaque étape, de la conception des outils basée sur les savoirs existants à 
leur expérimentation lors de la collecte des données, montrent le caractère itératif et l’espace créatif que nous 
avons aménagé tout au long du processus de recherche.
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Résumé : Basé sur trois recherches liées à la pratique enseignante, cet article est constitué de témoignages sur 
le processus de recrutement de participants en contexte autochtone.  Il souligne l’importance d’une démarche 
de recherche collaborative ou de recherche-action tenant compte des besoins des milieux scolaires concernés, 
la nécessité d’une relation préexistante avec les enseignantes participantes ou au moins d’une rencontre en 
personne pour l’établissement de la recherche.  Un point commun et incontournable à ces recherches de-
meure la relation de confiance.  Ces éléments font écho à des recommandations d’approche de recherche 
émanant du paradigme de recherche autochtone.  La conclusion suggère entre autres que le recrutement de 
participants et la collaboration, sous-tendus par le consentement, vont de pair avec la relation de confiance 
qui doit, dès le départ, être établie entre tous les membres de l’équipe de recherche.
Mots-clés : relation de confiance, contexte de recherche autochtone, pratique enseignante
Abstract : Drawing on three studies of teaching practice, we report on the process of recruiting participants 
in an Indigenous setting. This paper stresses the importance of a collaborative or action-research approach 
that takes into account the needs of the school environments under study. It also stresses the necessity of a 
pre-existing relationship with participating teachers or at least a face-to-face meeting before research begins. 
These studies agree on one key thing: a relationship of trust. The above points echo recommendations on 
research approaches that come from the Indigenous research paradigm. In conclusion, we notably suggest 
that participant recruitment and collaboration, based on consent, go hand in hand with a relationship of trust, 
which should be established from the outset between everyone on the research team.
Key words: relationship of trust, Indigenous research context, teaching practice
1.  Respectant les choix de chacune des communautés concernées, les trois règles d’accords suivantes ont été privilégiées : 1) ati-
kamekw au singulier, atikamekws au pluriel; 2) invariabilité du mot inuit, étant donné que ce terme désigne déjà plusieurs personnes 
en inuktitut (cf. Dorais, L.-J., 2004) anicinape au singulier, anicinapek au pluriel. Pour ce qui est du mot innu, nous respectons les 
règles d’accords de l’Office Québécois de langue française concernant le féminin et le pluriel.
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Introduction
Mener une recherche dans une communauté autochtone exige que les membres de la nation se sentent en 
confiance et que le projet reçoive l’approbation du conseil de bande. Nos expériences de recherche en éduca-
tion en contexte autochtone nous amènent à approuver l’affirmation voulant que «le recrutement va de pair 
avec le consentement»2 et ainsi, la position de la Food and Drug Administration (FDA) américaine liant ces deux 
dimensions. 
Notre article est constitué de trois témoignages décrivant trois expériences vécues du processus de recrute-
ment de participants en contexte de recherche autochtone. Le premier provient d’une recherche doctorale (en 
cours au moment de la communication et soutenue en septembre 2017) portant sur les rôles des enseignantes 
autochtones à l’éducation préscolaire pour favoriser l’émergence de l’écrit en contexte de jeu symbolique (Ja-
cob, E.); le deuxième découle d’une recherche visant la mise en place d’une approche d’accompagnement à la 
formation des enseignants inuit par la visioconférence (Pellerin, G.); et le troisième, d’une recherche qui a porté 
sur l’exploration de nouvelles pratiques d’enseignement pour favoriser le développement de la compétence à 
écrire d’élèves autochtones du primaire (da Silveira, Y.)3. 
Ces recherches sont menées en éducation et sont en lien avec la pratique enseignante. La démarche méthodo-
logique adoptée en est une de recherche collaborative et de recherche-action. Les moments clés de ces expé-
riences reflétant une relation de confiance, notamment lors du recrutement des participants de la recherche, 
nous les avons soulignés. Ils sont par la suite reliés à des éléments du paradigme de recherche autochtone 
afin de dégager leurs affinités avec ceux de la recherche scientifique. Notre conclusion propose des pistes de 
réflexion concernant la spécificité de la recherche en contexte autochtone et certains aspects du recrutement 
de participants.
2.  Eysermann, B. et Marin, A. (2016). Citation extraite du résumé de l’annonce du colloque joint au courriel d’invitation reçu le 11 fé-
vrier 2016 : Colloque/ACFAS 2016. Appel à contributions. « Seriez-vous intéressé par mon projet de recherche ? » Sortir des sentiers battus 
: les défis du recrutement à la recherche.
3.  (1) Les rôles des enseignantes atikamekws à l’éducation préscolaire pour favoriser l’émergence de l’écrit en contexte de jeu symbo-
lique. Thèse de doctorat d’E. Jacob. Université du Québec à Montréal. Subventionnée par le Fonds de recherche du Québec - Société 
et culture (FRQSC) et le Conseil de recherches en sciences humaines du Canada (CRSH) 2012 à aujourd’hui. (2) Projet de mise en 
place d’une approche d’accompagnement à la formation des enseignants Inuit par la vidéoconférence. Chercheuse Principale : Glo-
rya Pellerin (UQAT). Cochercheurs : Yvonne da Silveira et Gisèle Maheux (UQAT), Stéphane Allaire (UQAC), Siaja Mark (École Nuvviti), 
Elisapi Uitangak (École Ikaarvik). Projet de recherche subventionné par le Conseil de recherches en sciences humaines du Canada 
(CRSH) 2011-2016. (3) Exploration de nouvelles pratiques d’enseignement pour favoriser le développement de la compétence à écrire 
d’élèves anicinapek et innus du primaire. Chercheuse Principale : Yvonne da Silveira (UQAT). Cochercheuses : Glorya Pellerin, Gisèle 
Maheux (UQAT), Mirela Moldoveanu (UQAM), Christiane Blaser (U. Sherbrooke) Projet de recherche subventionné par le Fonds de 
recherche du Québec - Société et culture (FRQSC) 2012-2015.
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Contextes respectifs des trois recherches
Les rôles des enseignantes autochtones à l’éducation préscolaire pour favoriser l’émergence de l’écrit en 
contexte de jeu symbolique
À l’éducation préscolaire, les enseignants autochtones jouent un rôle important dans la découverte et le dé-
veloppement de l’écrit des enfants. De l’avis de nombreux leaders du monde de l’éducation, notamment en 
contexte autochtone, il est souhaitable que l’entrée dans l’écrit des enfants se fasse dans leur langue mater-
nelle afin de revitaliser les langues autochtones et de faciliter le passage de l’apprentissage en langue seconde 
(Ball, 2009; Francis et Revhner, 2002). Ces enseignants font donc face à des défis supplémentaires puisqu’il 
existe encore très peu de livres écrits en langue autochtone destinés aux jeunes enfants. Un des moyens est 
alors d’utiliser le jeu symbolique pour permettre aux enfants d’adopter des comportements de lecteur et 
de scripteur dans un contexte ludique et significatif pour eux. Or, les enseignants autochtones à l’éducation 
préscolaire, voire les enseignants en général, peuvent se sentir peu outillés pour combiner l’approche du jeu 
symbolique et celle de l’émergence de l’écrit, notamment parce que ces thèmes sont peu abordés dans la 
formation initiale à l’enseignement.
L’objectif général de la recherche doctorale de Jacob (2017 : 88) est «d’analyser les rôles des enseignantes ati-
kamekws à l’éducation préscolaire pour favoriser l’émergence de l’écrit en contexte de jeu symbolique». Cette 
recherche collaborative a été menée avec trois enseignantes atikamekws à l’éducation préscolaire dans une 
école primaire d’une communauté atikamekw. Dans ce projet, une activité réflexive enseignante/chercheuse 
a été mise en place. Cette activité consistait à planifier des coins de jeu symbolique enrichis de matériel écrit, 
à réfléchir à ce qu’il est possible de faire pour favoriser la lecture et l’écriture dans ces coins, à faire faire une 
mise en pratique dans la classe aux enseignantes en interaction avec les enfants et à réaliser un retour réflexif 
(chercheuse/enseignantes) pour permettre à chacune des enseignantes d’expliciter sa pratique. Durant la mise 
en pratique, la chercheuse était présente pour noter des observations et accompagner les enseignantes, selon 
leurs besoins, lorsqu’elles jouaient avec les enfants de la classe. Ainsi, quatre coins de jeu enrichis de matériel 
écrit ont été planifiés et mis en pratique dans la classe sur les thèmes suivants  : le restaurant, l’hôpital, la 
construction et la chasse. Par exemple, pour le coin de l’hôpital, des crayons, des revues, des carnets de pres-
cription, des affiches du corps humain avec des mots écrits en atikamekw ont été mis à la disposition des en-
fants. Pour chacun des coins, la langue orale et écrite privilégiée était l’atikamekw, puisqu’il s’agit de la langue 
d’enseignement du préscolaire à la deuxième année du primaire dans l’école concernée dans la recherche.
Profil de recrutement
Pour mener à terme ce projet doctoral, Jacob a recruté les participantes en différentes étapes couvrant une 
période d’environ deux ans. Avant de commencer sa recherche, la chercheuse travaillait déjà comme consul-
tante en petite enfance pour la communauté atikamekw concernée. Un lien de confiance était déjà créé avec 
les membres de la communauté, les intervenants scolaires et les enseignantes. Durant les années antérieures 
au projet de recherche, les enseignantes atikamekws à l’éducation préscolaire avaient exprimé à la consultante 
des besoins de formation concernant le programme d’éducation préscolaire du Programme de formation de 
l’école québécoise (Ministère de l’Éducation du Québec, 2001  : 60), notamment en ce qui a trait à la com-
pétence 4, «communiquer en utilisant les ressources de la langue». Ces enseignantes désiraient valoriser le 
langage oral et écrit atikamekw dans leur classe. C’est donc à partir des besoins exprimés par les enseignantes 
qu’un projet de recherche est né, réunissant les thèmes du jeu symbolique et de l’émergence de l’écrit. De plus, 
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ces thèmes rejoignaient la préoccupation de la consultante et chercheuse pour ses études doctorales. Cette 
dernière a donc pu mieux concevoir l’objet de sa recherche, tout en étant à l’écoute des besoins des ensei-
gnantes. D’ailleurs, les enseignantes ont aussi exprimé un besoin de matériel de jeu et de matériel écrit pour 
leur classe. Pour cela, la recherche collaborative a été choisie comme méthodologie puisque celle-ci répondait 
au besoin de formation exprimé par les enseignantes et à celui d’enrichir les classes de matériel de jeu.
Même si le recrutement des participantes s’est réalisé sur la base d’une relation préexistante et répondait aux 
besoins des enseignantes, la chercheuse devait respecter les principes déontologiques de la recherche et ob-
tenir le consentement du conseil de bande de la communauté afin d’effectuer une recherche sur son territoire. 
Ce consentement répond aux exigences de l’Énoncé de politique des trois Conseils : Éthique de la recherche 
avec des êtres humains (EPTC2, 2014) concernant toute recherche en milieu autochtone. Pour cela, la cher-
cheuse a obtenu l’appui du coordonnateur de l’éducation spécialisée, du directeur de l’école primaire ainsi 
que du directeur à l’éducation de la communauté concernée. Le projet de recherche a ensuite été présenté aux 
membres du conseil de bande qui ont entériné la demande de la chercheuse et autorisé la réalisation de la 
recherche. Enfin, la dernière préoccupation de la chercheuse pour le recrutement des participantes était d’ob-
tenir leur consentement de façon libre et éclairée. Avant la réalisation du projet de recherche, une rencontre a 
eu lieu dans la communauté avec les enseignantes afin de leur expliquer le projet, de le modifier le cas échéant 
afin qu’il réponde une fois de plus à leurs besoins pour ensuite obtenir leur consentement. Cette rencontre a 
également permis de déterminer l’horaire des activités de recherche avec les enseignantes, de préciser leurs 
attentes et d’exprimer leurs craintes. À la fin de cette rencontre, les trois enseignantes à l’éducation préscolaire 
ont accepté librement de signer le formulaire de consentement.
Projet de mise en place d’une approche d’accompagnement à la formation des enseignants inuit par la 
vidéoconférence
Le Nunavik compte 14 villages inuit dispersés le long des côtes de la Baie d’Hudson et de la Baie d’Ungava. Tous 
isolés les uns des autres, ces villages ne sont accessibles que par bateau ou par avion. Chaque communauté 
dispose au moins d’une école où l’enseignement est dispensé uniquement dans la langue maternelle, l’inukti-
tut, du préscolaire à la 2e année du primaire. À partir de la 3e année, les enfants sont scolarisés partiellement ou 
totalement en langue seconde, français ou anglais, mis à part des cours associés à la langue et à la culture inuit. 
Les Inuit du Nunavik ont commencé à exercer la fonction d’enseignant dans les écoles de leur communauté 
au début des années 1970, époque où on leur confia l’enseignement de leur langue et de leur culture, ce qu’ils 
assurent encore aujourd’hui (Cram, 1985). 
En 1984, une collaboration entre les communautés d’Ivujivik, de Puvirnituq et l’Université du Québec en Abi-
tibi-Témiscamingue (UQAT) s’instaura à la demande des leaders inuit en éducation de ces communautés; un 
programme de formation des enseignants respectant un principe de cogestion en partenariat4 en émergea. Ce 
programme a pour objectif d’offrir aux enseignants inuit une formation professionnelle qui répond aux normes 
de la province de Québec, tout en tenant compte des besoins particuliers issus du contexte géographique et 
culturel singulier dans lequel il s’insère. De ce fait, le programme prend en considération que les enseignants 
inuit en poste au Nunavik n’ont pas fréquenté les institutions de formation initiale à l’enseignement avant leur 
entrée en fonction à l’école, mais sont des membres de la communauté dont les compétences sont reconnues 
par les responsables de l’éducation du milieu. En effet, la plupart des enseignants inuit en exercice s’initient 
4.  La gestion du programme est réalisée en partenariat par une équipe formée des professeurs de l’UQAT et des partenaires des deux 
communautés. Le programme de formation, incluant les activités de formation elles-mêmes, leur développement et leur gestion, 
constitue l’objet principal des interactions entre les partenaires engagés dans le processus.
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d’abord à la pratique en assistant un enseignant titulaire et acquièrent leur formation professionnelle initiale, 
menant à un certificat d’enseignement, à temps partiel directement dans les communautés. 
Depuis 1984, les activités de formation sont offertes dans une des communautés à raison de deux séjours d’une 
semaine au cours de laquelle 22-23 heures de cours sont dispensées par 1) un professeur ou un chargé de cours 
de l’UQAT qui se déplace au Nord et 2) un coenseignant inuit qui assiste le professeur dans la préparation et 
le pilotage des cours, en traduisant et en explicitant les contenus en inuktitut aux étudiants qui, rappelons-le, 
sont des enseignants en formation.
C’est dans la poursuite de ce projet de formation des enseignants inuit que s’insère le projet5 de mise en 
place d’une approche d’accompagnement à la formation des enseignants inuit par la vidéoconférence, une 
recherche collaborative à laquelle se sont associés les partenaires institutionnels suivants  : la Commission 
scolaire Kativik, Tamaani6 et l’Université du Québec en Abitibi-Témiscamingue.
Afin de mieux comprendre le contexte de la recherche, notons qu’au cours de la dernière décennie les moyens 
de communication ont évolué rapidement et que cette région de la province n’y a pas échappé. Il est alors 
apparu évident pour les membres du groupe de cogestion, tant inuit qu’universitaires, qu’utiliser des moyens 
technologiques permettrait de mieux répondre aux besoins d’accompagnement des étudiants en formation. 
Ainsi, la visioconférence a été identifiée comme un moyen de communication pertinent à développer au 
Nord afin d’améliorer les contacts entre les professeurs, les coenseignants inuit et les étudiants. Le projet a 
donc pris forme en 2010, grâce à une étroite collaboration entre l’université, les communautés partenaires, 
et des organisations inuit régionales éducatives et administratives. Le projet poursuivait entre autres comme 
objectifs d’identifier les conditions optimales de formation des enseignants inuit par une expérience pratique 
d’utilisation de la visioconférence en complément à la formation offerte en présentiel, de développer une ex-
pertise de recherche inuit ancrée dans les communautés et d’approfondir les connaissances et les pratiques 
professionnelles des enseignants par leur mise en réseau. Le projet de recherche a ainsi mené à la mise en 
place d’un système technologique qui favorise dorénavant une communication fluide entre les étudiants et les 
formateurs, et ce, malgré la distance.
Profil de recrutement
Les participants à la recherche étaient des étudiants et des formateurs des programmes de formation des 
enseignants inuit de l’UQAT. Comme cette université compte plus de trente ans de partenariat avec les com-
munautés de Puvirnituq et d’Ivujivik, une relation de confiance était déjà établie entre les participants, tant 
inuit qu’universitaires. Ces derniers partageaient un besoin commun d’expérimenter de nouvelles formules 
d’enseignement pouvant contribuer à enrichir la formation des enseignants inuit, notamment par la variation 
des formules pédagogiques et l’amélioration de l’accompagnement offert aux étudiants, permettant ainsi des 
rencontres plus fréquentes malgré la distance.
Afin d’assurer le recrutement des collaborateurs du projet, différentes actions ont été menées. D’abord, une 
tournée des écoles concernées a été réalisée, au cours de laquelle la chercheuse principale a pu prendre le 
temps d’échanger sur les objectifs poursuivis, de présenter le déroulement anticipé, de rassurer les milieux sco-
laires, de valider les possibilités d’utilisation de la technologie et de demander l’approbation du projet auprès 
5.  Projet décrit à la troisième note.
6.  Tamaani est une des sections de l’Administration régionale Kativik (ARK) et agit à titre de fournisseur des services internet sans fil 
au Nunavik.
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de chacun des partenaires. L’équipe de recherche a dès lors été formée en respectant deux grands principes : 
une participation qui, premièrement, illustre la représentativité de chaque milieu et, deuxièmement, est basée 
sur l’intérêt à la recherche et sur le volontariat de ses membres.
Suite au recrutement des collaborateurs du projet, des actions ont été posées pour assurer le recrutement des 
participants. Cette opération a été réalisée par les collaborateurs des milieux qui ont contacté les étudiants 
afin de solliciter leur participation. L’ensemble des participants inscrits dans les programmes de formation 
des enseignants inuit ont accepté de participer au projet. La collaboration a été entretenue par des rencontres 
mensuelles au cours desquelles les commentaires des collaborateurs ont été pris en compte pour réajuster 
l’approche au fil du développement du projet. Des rencontres annuelles ont également été organisées avec les 
partenaires institutionnels du projet afin de les informer du déroulement, mais aussi pour effectuer certains 
réajustements, le cas échéant.
L’exploration de nouvelles pratiques d’enseignement pour favoriser le développement de la compétence à 
écrire d’élèves anicinapek et innus du primaire
Les pratiques culturelles autochtones ont été historiquement ancrées dans l’oralité alors que l’éducation sco-
laire occidentale impose l’écrit. Cette réalité accentue le phénomène de développement bilingue inhérent au 
contact de la langue maternelle autochtone et de la langue seconde, en l’occurrence le français, ainsi que 
l’écart entre culture orale et culture écrite en contexte autochtone. Elle engendre un rapport singulier de l’élève 
à la langue d’enseignement et peut provoquer d’importantes difficultés d’apprentissage scolaires. L’écriture 
étant un pilier de la réussite et de la persévérance scolaires, l’enseignement de l’écrit pose ainsi des défis parti-
culiers dans ce contexte. Cette recherche a donc eu pour objectif général de contribuer au développement de 
la compétence scripturale d’élèves autochtones en français langue d’enseignement par l’expérimentation de 
pratiques d’écriture adaptées au contexte en intervenant auprès des enseignantes qui travaillent au quotidien 
avec ces élèves, et cela, en partenariat avec des collaboratrices des milieux scolaires. 
Menée dans les deux communautés autochtones — anicinape de Pikogan et innue d’Unamen Shipu (La Ro-
maine) — elle s’est concrétisée à travers les objectifs spécifiques suivants : identifier le rapport à l’écrit d’élèves 
autochtones de ces communautés; identifier les principales difficultés que ces élèves éprouvent dans leur pra-
tique d’écriture; accompagner des enseignantes dans l’élaboration et l’expérimentation de pratiques d’écriture 
qui tiennent compte des caractéristiques de la population scolaire ciblée; et évaluer, au moyen du portfolio, les 
effets des pratiques expérimentées sur le développement de la compétence scripturale des élèves autochtones 
et sur leur rapport à l’écrit. L’atteinte de ces objectifs exigeait un travail étroit de collaboration entre chercheurs 
et enseignants dont a été consciente l’équipe de recherche qui a choisi la recherche-action comme mesure 
nécessaire pour y arriver (Da Silveira et coll., 2015). 
Profil de recrutement
Aussitôt l’annonce du thème de recherche de l’organisme subventionnaire FRQSC, soit Actions concertées – 
Programme de recherche sur l’écriture , la chercheuse principale a partagé l’idée du projet de recherche avec 
des cochercheuses potentielles. Elle a ensuite eu une communication téléphonique avec deux anciennes col-
laboratrices de l’école de Pikogan avec lesquelles elle avait travaillé à une recherche en partenariat7 quelques 
années plus tôt afin de vérifier leur intérêt à prendre part à une telle recherche. Le désir d’y participer était 
7.  Maheux, da Silveira et Dorais (2005) « Interface autochtones-université en formation des enseignants : mise en place de partena-
riats de recherche avec des organismes cris, algonquins et inuit ». Programme de subvention CRSH – Réalités autochtones.
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manifeste chez ces deux personnes qui lui avaient alors confié qu’une telle problématique rejoignait l’une de 
leurs préoccupations en contexte autochtone. De plus, les deux anciennes collaboratrices lui ont souligné leur 
confiance pour la suite des choses, arguant qu’elles la connaissaient déjà et qu’elles n’en étaient pas à leur pre-
mière collaboration. Notons qu’avant leur première collaboration en recherche ces deux dames anicinapek, 
alors étudiantes du programme de maîtrise de l’UQAT, et la chercheuse principale avaient eu l’opportunité de 
se rencontrer à travers des cours. Cet intérêt des anciennes collaboratrices anicinapek s’est matérialisé par des 
échanges et la prise en compte de leurs commentaires tout comme de ceux des cochercheuses universitaires 
dans le contenu de la lettre d’intention de recherche envoyée au FRQSC.
Ainsi, à la base de cette recherche, il y a eu une équipe de cinq chercheuses universitaires provenant de trois 
universités (UQAT, UQAM et Université de Sherbrooke) à laquelle se sont jointes trois collaboratrices, incluant 
les deux Anicinapek, de trois écoles primaires qui ont joué un rôle d’interface entre l’équipe de chercheuses et 
six enseignantes participantes. 
À la différence des deux premiers témoignages rapportés ci-dessus pour le recrutement des participantes, il y 
a eu dans cette recherche-ci trois profils de recrutement qui reflètent trois relations différentes entre les cher-
cheuses et les terrains de recherche concernés. Le tableau suivant en donne un aperçu.
Tableau 1 — Trois profils de recrutement — Trois relations différentes
Étapes de déroulement
de la recherche/
Implication des collaboratrices et
des enseignantes participantes
Contexte anicinape
(Pikogan)
Contexte innu
(La Romaine)
Contexte cri
(Chisasibi)
Lettre d’intention Collaboratrices du milieu scolaire Aucune participation Aucune participation
Demande de subvention Collaboratrices du milieu scolaire
Collaboratrice du milieu 
scolaire
Collaborateur du 
milieu scolaire
Certificat d’éthique; Résolution conseils de bande Collaboratrices du milieu scolaire
Collaboratrice du milieu 
scolaire Ne s’applique pas
Recrutement Collaboratrices du milieu scolaire et chercheuse
Chercheuse et colla-
boratrice du milieu 
scolaire
Collaborateur du 
milieu scolaire
Consentement des participantes Chercheuse Chercheuse Ne s’applique pas
Travail préparatoire
Identification des difficultés des élèves
Identification des besoins des enseignantes
Collaboratrices du milieu 
scolaire
+enseignantes participantes
Enseignantes partici-
pantes
+collaboratrice
Ne s’applique pas
Expérimentation et diffusion
des résultats
Enseignantes
Participantes
Enseignantes
Participantes
Ne s’applique pas
 
Comme l’indique ce tableau, à l’exception de l’étape de consentement des enseignantes participantes — étape 
prise en charge uniquement par la chercheuse principale —, les collaboratrices du milieu scolaire de Pikogan 
ont activement participé à toutes les étapes du déroulement de la recherche. Elles ont d’ailleurs pris l’initiative, 
en accord avec la chercheuse principale, de donner l’information sur la recherche aux enseignants afin de 
solliciter leur participation. Ce n’est qu’une fois les enseignantes, désireuses de participer à la recherche, iden-
tifiées par les collaboratrices, que la chercheuse principale les a rencontrées pour compléter les informations 
sur les objectifs du projet et le plan anticipé de son déroulement, répondre à leurs questions et préoccupations 
concernant leur rôle et les rassurer quant aux exigences de la démarche de recherche. En ce qui concerne la 
collaboratrice de La Romaine, elle s’est jointe à l’équipe de recherche à l’étape de la demande de subvention, 
à l’invitation d’une cochercheuse qu’elle connaissait déjà. Comme les collaboratrices de Pikogan, elle a parti-
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cipé aux étapes subséquentes de la recherche. À la différence de Pikogan, une rencontre d’information sur la 
recherche et de sollicitation de participation a été organisée à La Romaine grâce au soutien logistique de la 
collaboratrice de cette communauté; ce qui a permis un rassemblement des enseignants des deux écoles et 
de la chercheuse principale. Cette rencontre a abouti au recrutement des enseignantes participantes qui a été 
confirmé ensuite par la collaboratrice. Dans ce contexte également, l’étape de consentement des participantes 
a été menée par la chercheuse principale seule. Le travail préparatoire d’identification des difficultés des élèves 
a été mené par les enseignantes, et celui d’identification des besoins de ces dernières par les collaboratrices 
ayant reçu le soutien des chercheuses.
Au-delà de ces deux contextes anicinape et innu, en contexte cri, le collaborateur identifié était un ancien étu-
diant de baccalauréat de la chercheuse principale. Malheureusement, la tentative de recrutement a avorté en 
raison du départ de celui-ci pour un nouveau poste dans une autre commission scolaire. Ainsi, trois collabo-
ratrices incluant deux autochtones, six enseignantes dont deux enseignantes autochtones et leurs six classes 
de tous les cycles du primaire réparties dans trois écoles primaires des communautés anicinape de Pikogan 
et innue d’Unamen Shipu (La Romaine) ont participé à la recherche. Au cours de la réalisation du projet, une 
rencontre annuelle en présentiel de tous ces membres de l’équipe ainsi que de nombreuses rencontres de 
travail et de maintien de la collaboration à distance (la plupart du temps grâce à l’utilisation de technologies 
comme la visioconférence, la conférence téléphonique, etc.) ont eu lieu, entre chercheuses, entre chercheuses 
et collaboratrices, entre collaboratrices et enseignantes participantes, entre chercheuses et enseignantes par-
ticipantes.
Bref, les trois témoignages du processus de recrutement montrent une démarche à la base de laquelle les pré-
occupations de recherche rejoignent ou répondent à des besoins de chacun des milieux scolaires concernés 
et où, de plus, une connaissance préalable des enseignantes participantes ou à tout le moins une rencontre en 
personne avec elles est nécessaire pour l’établissement de la recherche. Un autre point commun semble être 
une relation de confiance qui a servi de point d’ancrage à la recherche. La partie suivante porte d’ailleurs sur la 
définition de ce concept.
Relation de confiance
La relation de confiance s’exprime par le «sentiment de quelqu’un qui se fie entièrement à quelqu’un d’autre, 
à quelque chose» (Larousse, 2016, en ligne). Govier (1994) entend par cette relation une «attitude basée sur 
des croyances et des valeurs qui interpellent les sentiments et les comportements d’un individu» (Govier, 1994 
tiré de Rousseau et coll., 2009 : 195). Quant à Rousseau, Deslandres et Fournier (2009 : 195), «la confiance est 
associée à un acte de foi à l’égard d’un étranger et elle présuppose un certain abandon aux décisions et aux 
actes d’autrui». 
La littérature fait état de différents types de confiance. Comme illustré à la figure 1, Gagné et Mongeau (2011) 
en distinguent cinq, qu’ils positionnent sur un continuum allant d’un pôle négatif, caractérisé par la méfiance 
et le calcul des gains et des risques, à un pôle plus positif, fondé sur la confiance et un comportement non op-
portuniste. Plus près du pôle négatif se trouve la confiance dite rationnelle, basée principalement sur la finalité 
souhaitée ou le but à atteindre. La confiance organisationnelle serait, quant à elle, ancrée dans la structure ou 
l’institution représentée. Par exemple, un individu peut accorder une grande confiance à son banquier, non pas 
à l’individu en soi, mais à l’organisme qu’il représente. La confiance relationnelle s’appuierait sur une attitude 
coopérative entre les partis qui poursuivent des objectifs communs. Toujours selon ces auteurs, la confiance 
peut également être de type cognitif lorsqu’elle est basée sur le choix conscient de faire confiance à tel individu, 
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pour telle raison, dans telle circonstance. Enfin, la confiance affective est celle qui est basée sur les émotions, 
sur «les qualités personnelles perçues chez l’individu à qui [on] accorde sa confiance» (p. 25). Bien que chaque 
niveau soit important dans l’établissement d’une relation de confiance, celle-ci devrait tendre vers le pôle po-
sitif de ce continuum pour assurer une collaboration optimale (Gagné et Mongeau, 2011).
Mettre ici Figure 1 : Continuum de la relation de confiance tirée de Gagné et Mongeau (2011 : 27) (voir document 
joint)
Figure 1 : Continuum de la relation de confiance tirée de Gagné et Mongeau (2011 : 27)
Jalava (2006) note quatre principes qui régissent le développement de la confiance : 1) il faut d’abord un enga-
gement mutuel de deux participants, soit la personne qui fait confiance («truster») et la personne de confiance 
(«trustee»), il s’agit là d’une condition sine qua non; 2) il faut également que les participants bénéficient d’une 
connaissance exacte de la situation et idéalement que ces derniers puissent se connaître mutuellement, ainsi 
«the building up of trust therefore depends on easily interpretable situations» (p. 22); 3), la confiance des autres 
ne se demande pas, elle peut seulement être offerte et être acceptée; et enfin, 4) la confiance doit être gagnée.
Cette relation de confiance à la base de nos expériences de recrutement et de recherche en contexte autoch-
tone semble faire écho à des recommandations d’approche de recherche émanant du monde de la recherche 
autochtone. «Il importe de prendre le soin d’entretenir la relation du début à la fin d’un projet de recherche, et 
de maintenir un lien de confiance en vue de répondre aux besoins réels des Autochtones» (Blanchet-Cohen et 
Lainé, 2015 : 32).
Recherche autochtone
Dans son ouvrage Decolonizing methodologies Research and indigenous peoples, Linda Tuhiwai Smith (2012), 
chercheuse néo-zélandaise membre de deux tribus maories, professeure à l’Université Waikato (Nouvelle-Zé-
lande), explore les complexités liées aux recherches en contexte indigène. Pour sortir du paradigme de la colo-
nisation de la recherche, elle demande aux chercheurs d’adopter une position théorique locale qui permettra 
la création de connaissances cohérentes avec le cadre culturel. Smith les encourage à revoir les règles du jeu de 
la recherche afin de développer de nouvelles pratiques plus respectueuses, éthiques, sympathiques et utiles. 
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Pour ce faire, elle propose que le cadre de recherche tienne toujours compte des concepts d’autodétermina-
tion, de décolonisation et de justice sociale. «The past, our stories, local and global, the present, our communi-
ties, cultures, languages and social practices—all may be spaces of marginalization, but they have also become 
spaces of resistance and hope» (p. 4).
De l’avis de Smith (2012), les recherches universitaires portent une orientation culturelle, un système de va-
leurs, une subjectivité, une conception du temps et de l’espace exprimés dans une forme de langage haute-
ment spécialisé qui est étranger aux Autochtones. Ainsi, «des experts» parlent pour eux. L’auteure recommande 
donc aux Autochtones de remettre en question les motifs derrière les projets de recherche avant d’accepter d’y 
participer : À qui appartient cette recherche? Elle sert quels intérêts? Qui en bénéficiera? Qui l’écrira? Comment 
les résultats seront-ils publiés? Faire de la recherche autochtone, c’est adopter des approches qui visent à dé-
velopper des moyens de permettre aux communautés de prendre des actions afin de résoudre des problèmes 
spécifiques. La recherche doit être amorcée en ayant comme postulat de base qu’il existe des solutions et que 
des réponses culturellement adaptées peuvent être générées. Un processus de consultation, de rencontres, 
de débats ouverts afin de prendre des décisions en équipe doit être à la base de la méthodologie adoptée. 
Les questions d’identité doivent être toujours centrales. Bref, autrement dit, n’entre pas dans ces milieux qui 
veut. La collaboration des communautés n’est possible que si les recherches sont menées de façon éthique et 
répondent aux préoccupations des communautés (Asselin et Basile, 2012; EPTC2, 2014; Desbiens, 2006). Elles 
doivent impérativement tenir compte des valeurs et des priorités des milieux et de leur culture.
De notre point de vue, certaines caractéristiques mises en œuvre dans les démarches de recherche collabo-
rative et de recherche-action adoptées dans nos trois recherches répondent aux recommandations faites par 
ces auteurs. Nous expliquons ci-dessous en quoi ces deux formes de recherche respectent des principes du 
paradigme de recherche autochtone.
Recherche collaborative (RC) et recherche-action (RA)
En sciences de l’éducation, la recherche collaborative est née d’un besoin de rapprocher les chercheurs et les 
praticiens tout en répondant à un besoin de développement professionnel des enseignants (Desgagné et coll., 
2001). Desgagné (1997, 1998; Desgagné et coll., 2001) propose un modèle de recherche collaborative compor-
tant trois étapes : la cosituation, la coopération et la coproduction. Dans l’étape de cosituation, le chercheur 
négocie avec les participants du projet ce qui sera objet de recherche et objet de formation. Dans l’étape de 
coopération, le chercheur met en place les conditions nécessaires pour réaliser une activité réflexive avec les 
participants. L’étape de coproduction correspond à celles des retombées de la recherche pour les participants 
et aux résultats de la recherche collaborative pour le chercheur. Dans ce type de recherche, le savoir se co-
construit dans l’activité réflexive et allie l’expertise du chercheur à celle des participants (Desgagné, 2001). En 
effet, ces derniers sont des acteurs compétents qui participent à la recherche et à l’activité réflexive mise en 
place par le chercheur. Quant à celui-ci, il met en place les conditions nécessaires pour s’assurer du bon dé-
roulement de la recherche et de l’activité réflexive. Il est le principal acteur pour ce qui est des tâches formelles 
de la recherche, par exemple la recension des écrits scientifiques, le choix du cadre théorique, l’analyse de 
données, etc.
Quant à la recherche-action, une forme de recherche collaborative née d’un besoin spécifique du milieu de 
pratique de lier recherche et action, elle est menée dans une vision de changement de pratiques (Bourassa et 
Boudjaoui, 2012). Cette forme de recherche se déroule très souvent selon une démarche dynamique en spirale 
où il y a un retour entre l’action et la réflexion, la pratique et la théorie (Guay et Prud’Homme, 2011). Un des 
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aspects qui caractérisent la recherche-action est l’implication constante et active des acteurs du milieu dans 
toutes les étapes du processus (Dolbec et Prud’homme, 2010). Les praticiens adoptent un rôle de cochercheurs 
alors que le chercheur joue plutôt un rôle d’accompagnateur pour faciliter le changement.
Bref, il va sans dire qu’un chercheur allochtone peut réaliser des recherches en milieu autochtone s’il partage 
la philosophie du paradigme de recherche autochtone (Wilson, 2013). D’ailleurs, l’historique des recherches en 
milieu autochtone a permis la révision des protocoles de recherche, incitant à la recherche collaborative et à 
la recherche-action (Éthier, 2010). En effet, ces deux formes de recherche respectent certains principes du pa-
radigme de recherche autochtone. D’abord, la collaboration entre tous les acteurs est nécessaire pour mener à 
terme le projet. Le chercheur utilisant la RC ou la RA doit aussi tenir compte des besoins des participants. Dans 
les deux cas, les participants sont engagés et se mettent en action grâce aux activités que propose le chercheur 
durant le déroulement de la recherche. Les participants sont des acteurs clés de la recherche, leurs connais-
sances des besoins du milieu sont essentielles à l’avancement du projet; leurs savoirs sont considérés à part 
entière. Enfin, la RC et la RA ont des retombées concrètes pour les participants en termes de développement 
professionnel ou encore de matériel didactique pour les classes.
Conclusion
Des moments clés des trois expériences de recherche collaborative en contexte autochtone ont fait l’objet de 
cet article. Les aspects de chacun des projets reflétant une relation de confiance ont été soulignés. Ils ont par la 
suite été mis en rapport avec des éléments du paradigme de recherche autochtone afin de dégager leurs liens 
avec ceux de la recherche scientifique.
À la lumière de nos expériences, il nous apparaît évident qu’en contexte de recherche autochtone le recru-
tement des participants et la collaboration, sous-tendus par le consentement, vont de pair avec la relation 
de confiance qui doit, dès le départ, être établie entre tous les membres de l’équipe de recherche. En effet, 
nous pouvons retenir des témoignages rapportés des trois recherches qu’une connaissance des communautés 
et des participants concernés constitue un atout pour le recrutement. De plus, il a été important de prendre 
le temps de bien expliquer les objectifs, le fonctionnement anticipé du projet aux participants ainsi que leur 
implication, de répondre à leurs questions et préoccupations, de s’entendre sur ce que la communauté et 
eux-mêmes vont en tirer; de les considérer comme partenaires de recherche tout en définissant les rôles res-
pectifs tout au long du déroulement de la recherche. Autrement dit, ces témoignages indiquent la présence des 
différents niveaux d’établissement d’une relation de confiance suggérés par Gagné et Mongeau (2011) : affectif, 
cognitif, relationnel, organisationnel, rationnel. Dans les trois cas, la relation de confiance établie semble être 
davantage orientée vers le pôle positif du continuum et avoir respecté les principes de son établissement (Jala-
va, 2006), à savoir : un engagement mutuel; une connaissance de la situation exacte; une confiance construite, 
gagnée.
Cette réflexion nous amène toutefois à interroger la procédure normale de l’éthique de la recherche, laquelle 
fait précéder le consentement au recrutement. En fait, dans nos expériences de recherche en contexte autoch-
tone, nous avons dû, par la force des choses, explorer l’intérêt à la recherche de nos partenaires — et donc les 
possibilités de recrutement — généralement dès la conception de chacun des projets avant d’aller plus loin. En 
effet, quel serait l’intérêt de monter tout un projet sans partie prenante?
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Dans le 1er projet (Jacob, 2012-2017), les enseignantes qui ont exprimé leurs besoins de formation et de coin de 
jeu et qui ont vu le projet d’un bon œil ont été au départ des participantes potentielles au projet, en confiance 
avec la chercheuse, et ce, avant la démarche officielle de demande d’autorisation auprès du conseil de bande 
et le consentement à la recherche. Dans ce cas, la relation de confiance avait été établie, toutes partageaient 
des besoins communs et le consentement obtenu l’a été sur une base volontaire et dicté par la volonté des 
enseignantes de participer librement à la recherche.
Dans le 2e projet (Pellerin, 2011-2016), le recrutement des collaborateurs semble également aller de pair avec 
leur adhésion au projet, leur consentement libre et leurs actions pour recruter les participants au projet. Dans 
ce cas aussi, la relation de confiance était déjà en place et un besoin commun et partagé de tous a guidé tous 
les acteurs vers la planification et la réalisation du projet.
Dans le 3e projet (da Silveira, 2012-2015) également, même s’il a fallu attendre de recevoir l’autorisation du 
conseil de bande, les collaboratrices de Pikogan ont adhéré au projet, lequel coïncidait avec des probléma-
tiques de leur milieu, et ce, avant l’émission de la lettre d’intention. Elles ont joué un rôle d’éclaireur qui a été 
crucial dans l’interface des chercheuses avec le terrain de recherche, notamment dans l’adhésion et le recrute-
ment des participantes au projet. Ici, rappelons que trois communautés ont été approchées pour participer au 
projet de recherche et que le collaborateur de l’une d’entre elles s’est désisté. Bien qu’une analyse rigoureuse 
n’ait pas été menée pour expliquer les raisons de ce désistement, nous constatons qu’il s’agit du seul milieu où 
la relation de confiance recherchée n’était pas présente avant le début du projet. Est-ce le fruit du hasard ou 
un épisode qui conforte notre prémisse voulant que la relation de confiance soit un ancrage incontournable en 
contexte de recherche autochtone?
En conclusion, notons que la recherche en contexte autochtone a longtemps subi une approche coloniale 
excluant toute reconnaissance des Autochtones de la part de chercheurs qui y travaillaient en terrain conquis . 
Ce passé a laissé des blessures profondes qui aident à comprendre les positions de certains chercheurs qui 
suggèrent entre autres de ne pas être un touriste-chercheur dans la communauté (Haig-Brown, 2001); «[.  .  .] 
simply following Research Ethics Board processes does not guarantee ethical research ‘on the ground’ [. . .]» 
(Tauri, 2014 : 143).
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Navigateurs, milieu de la finance et bénévolat : 
souvenirs de terrain et réflexions transversales 
sur le recrutement
Béatrice Eysermann, Ph. D., coordonnatrice du Comité d’éthique de la recherche sectoriel 
en santé des populations et première ligne, CIUSSS de la Capitale-Nationale.
Résumé : Ce texte propose une lecture transversale de trois terrains de recherche menés entre 1996 et 2003, 
en France et au Japon. Souhaitant travailler sur le temps social dominant, l’auteure a exploré trois contextes 
particuliers visant le temps vécu hors du temps social (navigateurs solitaires, France), le temps capitaliste (à tra-
vers celui des grands financiers, Japon), et le temps gratuit dans une société capitaliste (le bénévolat, France). 
Trois terrains et trois expériences de recrutement totalement différentes, qui ont posé des questions cruciales : 
Comment rencontrer des navigateurs solitaires? Comment contacter les grands financiers? Comment recruter 
lorsqu’on endosse un double rôle de bénévole et de chercheuse sur le terrain? La démarche intuitive de l’au-
teure sera en outre réfléchie sous le prisme de son expérience québécoise en éthique de la recherche.
Mots-clés : Temps, recrutement, éthique, anthropologie.
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Ce texte est dédié à ma sœur Karine qui garde encore dans son regard 
quelque chose de cet infini sur lequel elle a navigué, et qui m’a tant inspirée.
Introduction
Cet article fait le bilan des trois terrains de recherche que j’ai menés dans le cadre de mon cursus universitaire 
en France, entre 1996 et 2003, auprès de navigateurs solitaires, de grands financiers et de bénévoles. Le recrute-
ment de participants est la clé de tout projet de recherche, et l’idée de ce colloque m’a poussée à faire une lec-
ture transversale de ces terrains sous l’angle du recrutement, alors exempt de toute forme normative d’éthique 
de la recherche, puisque les recherches en sciences sociales en France ne sont pas sujettes au passage devant 
un comité d’éthique pour approbation1.
Il est important de souligner d’entrée de jeu que la méthodologie en matière d’ethnographie en France teinte 
le terrain et son approche de manière significative. Ainsi, telle qu’elle me fut enseignée, la recherche ethnogra-
phique se fait d’abord et avant tout sur le terrain, c’est-à-dire en faisant de l’observation participante, en droite 
ligne avec l’héritage de Malinowski et de ses Argonautes du Pacifique occidental (1922). Le principe est alors 
simple : plonger dans son terrain le plus vite possible sans s’être acculturé soi-même par le biais de lectures, 
d’hypothèses ou d’un cadre théorique, et cela dans le but de tout voir avec le moins de filtres possible. C’est ce 
que rappelle Althabe (1990), pour qui l’ethnographie se fonde sur ce qu’il appelle la «communication ordinaire» 
entre le chercheur et ses «sujets» plutôt que sur des règles méthodologiques strictes encadrant la collecte 
de données sur le terrain. C’est ce que rappellent également Auger et Colleyn (2004  : 79) lorsqu’ils écrivent 
que «l’efficacité de l’enquête de terrain réside sans doute moins dans la recherche consciente et active que 
dans un apprentissage spontané». Ils ajoutent : «L’art du terrain, comme il a parfois été appelé, ne s’apprend 
pas dans les livres» (ibid.).
Ne pourrait-on pas déduire de ces quelques lignes que le terrain relèverait davantage d’un savoir-être et d’un 
savoir-faire modulables plutôt que de règles méthodologiques à appliquer? C’est ce que révèle la lecture trans-
versale de mes trois terrains de recherche, dont le recrutement oscille entre adaptation, ajustement, réajuste-
ment, débrouillardise et parfois audace, afin de parvenir à recueillir le nectar de notre matière première : les 
données brutes.
1.  Toutefois, les débats en la matière ressurgissent régulièrement. Voir par exemple en 2008, la revue Ethnographique.org pour son 
numéro L’éthique en anthropologie de la santé : conflits, pratiques, valeur heuristique (numéro 17, 2008), ou en 2014, la revue du Jour-
nal des anthropologues, numéro 136-137, Désirs d’éthique. Besoins de normes ? 
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Une problématique générale, trois recherches
J’avais, au moment de ma première recherche (1996), une fascination pour le thème du temps. Une fascination 
insaisissable, avec un besoin irrépressible de comprendre «le temps», ce métronome implacable qui rythme 
nos vies tout en étant une entité insaisissable et intangible, puisque le temps est une abstraction2.
Une abstraction qui peut toutefois se saisir par la façon dont les individus la vivent et l’incarnent. C’est ainsi que 
j’orientai ma problématique vers le temps social dominant3, qu’incarne l’horloge à deux puis trois aiguilles, sur-
tout depuis la première révolution industrielle qui l’a fait évoluer vers le temps capitaliste de l’accumulation4 
(Weber, 1994).
J’ai alors imaginé un triptyque qui devait correspondre à deux mémoires (une maîtrise et un DEA5) et une thèse 
de doctorat pour comprendre le temps social dominant — capitaliste — de la société dans laquelle je vivais. J’ai 
choisi trois groupes d’individus qui reflétaient, selon moi, trois déclinaisons de ce temps dans trois manières 
d’y vivre, soit en tentant de s’en soustraire (navigateurs solitaires), soit en l’incarnant (grands financiers), soit en 
le contournant (bénévoles d’actions caritatives).
Plongeons maintenant au cœur des terrains et du recrutement des participants.
Navigateurs solitaires (1996)
Mon intérêt pour les marins est né de ce que ma famille et moi avions vécu comme étant les affres des familles 
de marin, ma sœur ayant été embauchée du jour au lendemain en Martinique sur des voiliers dits de «char-
ter6».  C’est parce que je voulais comprendre cette vie particulière que, plusieurs années plus tard, ce sujet de 
recherche s’est imposé tout naturellement à moi lors du choix d’un sujet pour la maîtrise. Je cherchais alors 
à répondre à la question suivante : Pourquoi les marins partent sur l’eau, et pourquoi ils y retournent? (Eyser-
mann, 1997)
2.  Alain Leroi-Gourhan (1967) y consacrera un chapitre dans son ouvrage Le geste et la parole (vol. 2). Pour lui, le temps fait partie des 
symboles de la société, au même titre que l’espace, les attitudes et le langage, ou l’esthétisme.
3.  Parmi les caractéristiques de ce temps social dominant, on trouve celle de régulateur d’ordre social, d’horloge sociale, de don-
neuse de temps (Sue, 1995 ; Rifkin, 1996), de métronome pour l’organisation des rythmes collectifs (Sue, 1995) et pour le changement 
de rythme social (Nowotny, 1994). Dans ma thèse de doctorat, j’écrivais : « parce qu’il est partagé et utilisé par tous les membres de 
la société, il est le temps social dominant » (Eysermann, 2011 : 25).
4.  Voir toute la démonstration dans la thèse, chapitre I : «Redéfinition du bénévolat dans le champ conceptuel de la linéarisation du 
temps, ou comment définir le temps «libre»» (Eysermann, 2011).
5.  Diplôme d’études approfondies (DEA), équivalent à la première année du 3e cycle et qui se solde par l’écriture d’un mémoire de 
recherche. Ce diplôme a été remplacé par le master à finalité de recherche en 2005.
6.  Voiliers appartenant à des propriétaires qui engagent des équipages afin de pouvoir voyager avec leur famille ou leurs amis. Ces 
voiliers, avec équipage, peuvent aussi être loués à des touristes.
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La préparation du terrain
Pour préparer le terrain, j’ai lu les livres de marins bien connus comme Slocum (1990) ou Moitessier (1986), et 
j’étais totalement fascinée par ce que je découvrais en termes de voyage et de liberté. La version rédigée de 
leurs journaux de bord donne la sensation de voyager avec eux. Le profil des participants s’est donc d’abord 
défini à travers mes lectures : je souhaitais trouver ces navigateurs solitaires «à la Moitessier», marginaux de la 
société, vivant sur la mer et les océans.
J’ai aussi rassemblé les souvenirs de tout ce que ma sœur m’avait raconté sur la vie de marin pour parfaire ma 
préparation. Je savais ainsi que beaucoup vivaient en Bretagne, notamment un de ses amis, Pilou, avec qui elle 
avait traversé l’Atlantique. Mon but était de rejoindre le village de Bretagne où je trouverais cet homme et de 
côtoyer le plus de marins possible dans leur milieu. Je savais aussi que les marins étaient très hospitaliers, je 
pensais donc n’avoir aucun mal à trouver asile sur leur bateau pendant mon séjour. J’avais aussi arboré ce que 
je pensais être une tenue de circonstance — une veste de quart7 et un jean noir — dans l’idée de susciter, bien 
humblement, une reconnaissance identitaire visuelle chez les marins. J’étais prête. Je pris alors un train de nuit 
pour La Trinité-sur-Mer, où j’arrivai aux premières heures du matin. Nous étions en mars. J’avais deux semaines 
devant moi pour faire mon terrain.
Premiers pas sur le terrain
Dès mon arrivée, je confiai ma valise à un pêcheur du marché aux poissons. J’avais jusqu’à midi pour trouver 
asile sur un bateau et commencer mon terrain. Une fois les mains libres, je fis un tour dans les deux magasins 
d’accastillage8 que j’avais repérés, pensant alors y trouver le profil de marins qui m’intéressait.
Après avoir écouté ma brève présentation, le vendeur du premier magasin me dit ne connaître que des marins 
qui faisaient de la course en solitaire, et pas ces marins «à la Moitessier» que je recherchais. Un peu déçue, je 
me dirigeai vers le second magasin où je trouvai cette fois le type de marin souhaité : un homme qui préparait 
son bateau pour la traversée de l’Atlantique en solitaire. Ce premier informateur m’offrit l’hospitalité pour deux 
nuits sur son bateau, et je pouvais revenir lui confier ma valise pour le reste de la journée.
Comme je n’avais connu que des marins qui fumaient, le bar-tabac du village situé juste en face des quais me 
semblait être une place de choix pour établir mon «quartier général», y voir les allées et venues, faire la connais-
sance des marins et assurer une présence continue sur les lieux. Je décidai que j’y viendrais pour rédiger mon 
carnet de terrain et relire mes notes. C’est comme cela que, le soir de mon arrivée, mon premier informateur 
m’a présentée, moi et ma recherche, à des membres d’équipage de voilier qui repartaient dès le lendemain sur 
leur bateau. L’un d’eux me prêta son studio pour les deux semaines suivantes, en plus d’un vélo. J’étais prête à 
faire mon terrain.
7.  Un «quart» est une période de temps pendant laquelle un marin est à la barre de son bateau. On appelle «veste de quart» le vête-
ment caractéristique que portent les marins en mer et qui comporte notamment des anneaux en métal pour pouvoir s’accrocher au 
bateau. 
8.  Magasin spécialisé dans la vente de matériel pour les bateaux.
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Le recrutement des participants : changement de profil, surprises et réalités
En parlant à ceux que je côtoyais jour après jour, il devenait alors évident que trouver tout un corpus de marins 
«à la Moitessier» serait impossible dans ce village  : la voile étant un sport très onéreux, les marins doivent 
trouver des commanditaires et donc faire des courses pour publiciser leurs noms. Ce fait apparaissait d’autant 
plus évident que — et je le savais — les bateaux de course portent justement le nom de leur commanditaire9. 
De fait, le profil de mes participants changea : je cherchais désormais des marins ayant déjà fait des courses à 
la voile en solitaire avec le soutien financier d’un ou de plusieurs commanditaires.
Je retournai donc au premier magasin d’accastillage pour obtenir le nom de quelques-uns. J’avais par ailleurs 
de la chance : une transat10 allait avoir lieu trois semaines plus tard et plusieurs marins se trouvaient déjà sur 
place avec leur maxi, des bateaux de 25 mètres. Il semblait alors que j’arriverais plus facilement à trouver mon 
corpus.
Il me fallait aussi partir en quête de ce Pilou que ma sœur avait connu. De fil en aiguille, je parvins à trouver 
une piste : on m’indiqua une maison dans laquelle se trouvait quelqu’un qui pourrait me renseigner. Une fois 
rendue, je me suis présentée en mentionnant l’objet de ma visite. Posté sur le seuil de la porte, l’homme me 
questionnait, relançait mes réponses, revenait sur plusieurs, et je sentais que tout pouvait basculer d’un mo-
ment à l’autre : j’avais en effet la certitude que, dans ce village où tout le monde se connaît, le moindre impair 
ou la moindre impatience de ma part pouvait me coûter la suite de mon terrain… C’est alors au bout de dix 
longues minutes que l’homme me tendit finalement la main pour me dire : «C’est moi, Pilou». Et c’est avec lui, 
et avec une célébrité de la voile des années 1980, que j’ai fait non seulement des entrevues, mais aussi, et de 
manière aussi impromptue qu’inespérée, un tour en bateau de quelques heures dans le froid mordant du petit 
vent de nord-est bien connu des Bretons. 
Au final, ma présence continue sur le terrain a facilité mon intégration auprès d’un milieu qui semblait m’avoir 
adoptée. Tout le monde a fini par savoir qui j’étais sans m’avoir pour autant rencontrée, confirmant alors mon 
sentiment d’être observée. Ainsi, il m’est arrivé plusieurs fois d’être interpellée dans la rue par ces mots «Hé 
l’étudiante, si tu veux, je suis libre pour te parler», tandis que je ne restais jamais seule plus de dix minutes dans 
le bar-tabac. En effet, il y avait toujours quelqu’un qui venait s’asseoir à ma table pour me raconter la vie de 
marin, soit parce qu’il en était un, soit parce qu’il en connaissait un. J’ai même gardé le souvenir d’une femme, 
accotée au comptoir, qui m’a interpellée alors que je me rendais à la salle de bain. Elle m’a tout raconté de ce 
qu’elle vivait dans le monde de ces hommes de la mer, mais je n’avais ni crayon, ni papier, ni magnétophone 
pour l’enregistrer. Au terme de notre heure de discussion, je me précipitai sur mon carnet de terrain pour noter 
tout ce dont je me rappelais. Contre toute attente, cette entrevue informelle a beaucoup servi à l’analyse.
9.  Par exemple, en 2017 : le trimaran Macif (compagnie d’assurance française) sur lequel François Gabart établit un nouveau record de 
tour du monde en solitaire ; le trimaran Banque Populaire sur lequel Francis Joyon et son équipage remportent le Record du Trophée 
Jules Verne; Peter Burling remporte la coupe de l’America avec son équipage sur le trimaran Emirates Team New Zealand (pour Fly 
Emirates).
10.  Abréviation de «transatlantique» : course de bateau qui vise à traverser l’Atlantique, en solitaire ou en équipage. Chaque course a 
un nom spécifique. Il s’agit ici de la course Spi-Ouest France.
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Premier terrain, premier bilan
La clé du recrutement a été le contexte dans lequel il prenait corps. Et il est un fait indéniable : plus je m’impré-
gnais du terrain, plus je saisissais les systèmes de représentation jusqu’à les vivre intérieurement. Ainsi, au fil 
des jours, je commençais à ressentir cet insondable fossé entre «marins» et «terriens» dont tous me parlaient; 
je me souviens même de m’être sentie prisonnière de la terre et d’avoir eu une furieuse envie de naviguer. Peut-
être l’aurais-je fait si je les avais côtoyés plus longtemps?
Je découvrais alors que comprendre l’univers des marins c’était aussi une manière de l’intégrer et, in fine, la 
passerelle la plus directe, pour moi la plus naturelle, vers le recrutement des participants. C’est comme cela 
qu’en deux semaines, outre mes carnets de terrain, j’ai effectué 17 entrevues formelles, plusieurs informelles, 
et côtoyé tous les profils de marins en présence : marins pêcheurs, marins en équipage, marins de course et un 
marin solitaire hors course. Ma stratégie de recrutement se dessinait clairement vers l’imprégnation du terrain, 
et vers la confiance que je saurais inspirer.
C’était mon premier terrain. C’est celui qui m’a le plus appris. C’est celui que j’ai le plus aimé.
Grands financiers (1997)
Un concours de circonstances a fait que je me trouvais au Japon lorsque j’ai fait ma recherche pour mon second 
mémoire11 en France. Si le temps des navigateurs solitaires en dehors de la société était celui que je nommais 
«le temps des choses et des éléments», j’entrepris de comprendre le temps capitaliste à travers ceux qui l’in-
carnaient dans les salles de marché ou trading floor. Comme je l’écrivais en introduction de mon mémoire, «je 
voulais me plonger dans un monde où la culture du temps était à ce point fondamentale qu’elle en devenait 
aliénante» (Eysermann, 1998 : 3).
Préparation du terrain
Pour préparer le terrain, j’ai lu quelques livres sur les financiers pour me familiariser avec leur vocabulaire et 
repris l’étude de l’anglais, sachant que je devrais faire des entrevues en français et en anglais. J’ai également 
regardé une bonne dizaine de fois le film Wall Street d’Oliver Stone (1987) pour m’imprégner de l’atmosphère 
du monde de la finance et pour pratiquer mon anglais. Ma préparation dura environ deux mois. Je voulais 
travailler sur le stock exchange, c.-à-d. la bourse, qui, pour moi, «se jouait telle une pièce de théâtre dont les 
acteurs ne pensaient qu’à leur montre» (Eysermann, 1998 : 3).
11.  Voir note 5.
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Premiers pas dans le monde de la finance, premiers réajustements
Je partis ainsi un après-midi entier à la Bourse de Tokyo, la Tokyo Stock Exchange (TSE), pour trouver deux 
éléments qui m’ont forcée tout de suite à changer de lieu de recrutement. Le premier élément, pourtant pré-
visible, était de n’y voir que des travailleurs japonais. Le second élément, inattendu, était le suivant : je n’étais 
pas face à des acteurs se bousculant dans tous les sens pour réaliser des transactions d’achat et de vente, 
mais face à des hommes, apparemment paisibles, travaillant pour une bourse totalement électronique, et où 
il ne régnait pas, à ma grande déception, ni confusion, ni bruits, ni émulations. Et à 15 heures, tout s’est arrêté, 
c’était la fin des heures de marché au pays. Je ne trouverais pas là les informateurs dont j’avais besoin.
Ce n’est alors pas tant le profil des participants que le lieu d’exercice de leur profession qui changea. Les 
quelques banquiers avec qui j’avais discuté m’avaient parlé de deux catégories de travailleurs  : les traders 
donnant les ordres d’achats et de ventes, et les brokers qui les exécutent. Mon observation de la TSE m’avait 
dissuadée de poursuivre dans cette voie, et j’optai alors pour les salles de marché des banques internationales 
pour y trouver des traders et des brokers francophones ou anglophones, faisant ou ayant fait du trading ou du 
brokerage, tout type de marchés confondus12.
Mais déterminer son terrain de recherche ne signifie pas que celui-ci est facile d’accès. C’est en me rendant 
au siège social d’une de ces banques internationales que je me suis retrouvée devant une véritable forteresse 
aux portes vitrées dont l’accès était de toute évidence réservé aux seuls privilégiés qui en possédaient le code. 
Inutile d’envisager de taper pour se faire ouvrir; il fallait trouver une stratégie pour rendre légitime ma présence 
sur les lieux.
Élaborer une stratégie de recrutement adaptée au contexte
En réfléchissant au milieu de la finance et à ses contraintes en termes de temps, je décidai d’une approche 
par contact direct et à distance. Pour cela, je choisis des noms au hasard dans l’annuaire de la Chambre de 
commerce française de Tokyo13, et rédigeai une lettre de présentation en français et en anglais que j’envoyai 
par télécopie. Cette lettre contenait les grandes lignes de mon projet, la promesse de confidentialité et une 
demande de participation à une entrevue pour m’aider dans ma recherche. J’y précisais que je les appellerais 
dans les deux jours pour sonder leur intérêt et leur laissais mes coordonnées téléphoniques.
L’idée d’une lettre de présentation envoyée par télécopie avait plusieurs atouts. J’ai vite compris que les 
moyens de communication rapides étaient la manière la plus sûre de capter leur attention et que, parmi 
ceux existant à cette époque, le fax était sans doute le meilleur. Cela permettait aussi de contourner plusieurs 
obstacles importants : se soustraire à une présentation trop longue par téléphone, et de la rallonger dans un 
anglais approximatif, leur faire perdre du temps pendant les heures de marché – ce qui m’aurait assuré un 
refus irréversible voire une fermeture du terrain. Sans compter que — je l’appris plus tard — le téléphone était 
l’outil de sollicitation continuel auquel les grands financiers étaient exposés, ce qui ajoutait à la pertinence de 
ne l’utiliser qu’à leur demande.
En plus des noms pris dans l’annuaire de la Chambre de commerce, je demandai à chaque participant de me 
donner le nom d’un ou deux grands financiers, et je procédais toujours par fax.
12.  Exemples de types de marché : actions, obligations, devises étrangères, etc.
13.  Qui venait de l’Ambassade de France et référençait les entreprises françaises de la capitale. 
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Cette stratégie a eu 99 % de succès; une seule personne a refusé. Un financier m’avait même téléphoné en 
me disant : «Bon, j’ai votre fax sur mon bureau depuis trois jours. Alors, vous voulez m’interroger ou pas?» J’ai 
évidemment pris rendez-vous avec cette personne, même si mon agenda était plein, car les plages de temps 
pour une entrevue devaient se situer en dehors des heures de marché14 et en dehors des heures de travail (qui 
dépendaient en outre des résultats des marchés). Trois plages étaient plus favorables : entre 11 heures et midi, 
après 17 heures et après 19 heures.
Mais avoir un rendez-vous ne signifiait pas pour autant que le recrutement était effectif. Les rendez-vous étaient 
parfois reportés jusqu’à quatre ou même cinq fois en raison d’impératifs dus aux fluctuations du marché, de 
rendez-vous de dernière minute avec des clients ou d’autres empêchements. Je devais ainsi confirmer chaque 
rendez-vous deux jours avant, le matin, et une heure avant, et commençais toujours la conversation, qui durait 
tout au plus quelques secondes, en demandant si c’était le bon moment pour téléphoner.
Observations non préméditées
Mon terrain m’a en outre permis de m’imprégner plus directement de l’atmosphère du monde de la finance 
par d’autres éléments imprévus. J’ai eu ainsi le privilège, par un de mes informateurs, d’aller observer une salle 
de marché de brokers pendant un après-midi entier. Les autres personnes présentes ignoraient totalement 
qui j’étais et la raison de ma présence. Une ambiance lourde pesait dans la salle. Dans l’introduction de mon 
mémoire, j’ai écrit :
Un des brokers a pris de vitesse un de ses collègues. Après quelques éclats de voix sans conséquence, 
chacune des deux parties s’est contenue et n’a plus rien dit, laissant place au calme de l’effusion des 
marchés, qui ne cessa jamais, sous le regard attentif de leur manager (1998 : 7).
Cet extrait est révélateur de toute une stratégie interne orientée vers la division pour le profit que j’analysais en 
détail dans le corps de mon mémoire. Mais, pour l’heure, j’en étais repartie avec un terrible mal de tête.
J’ai eu l’opportunité également d’observer de près la relation de pouvoir très marquée entre trader et broker 
en étant conviée par un trader à rencontrer «son» broker dans l’un des restaurants les plus huppés de la ville. 
Selon ses termes, il fallait que je voie comment son broker allait «s’écraser devant lui», en ajoutant : «Il faut que 
vous voyez ça». Ainsi, sans qu’il n’ait jamais été informé de ma venue, et sans y avoir jamais consenti, ce broker 
est devenu mon hôte et paya la totalité de la facture. Il va sans dire qu’il a eu par la suite l’obligation d’accepter 
une entrevue – qui n’a duré ensuite que les quelques minutes qu’il lui a fallu pour se défaire de cette obligation, 
ce que je n’ai jamais dit au trader qui s’était bien sûr enquis du déroulement de ladite entrevue.
14.  Dépendamment des marchés que les financiers suivaient. Rares étaient ceux qui se limitaient aux marchés de l’Asie. Beaucoup 
travaillaient aussi sur les marchés européens et américains, ce qui signifie qu’en tenant compte du décalage horaire ils pouvaient 
travailler jusqu’à tard le soir ou même la nuit. 
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Deuxième terrain, deuxième bilan
La stratégie utilisée pour approcher mes informateurs est empreinte de la compréhension d’un contexte de 
travail particulier dans lequel l’ethnographie par le porte-à-porte n’aurait rien donné. Il fallait s’ajuster. Par 
ailleurs, la confidentialité nécessaire et promise à mes informateurs exigeait que personne dans leur salle de 
marché ne soit au courant qu’ils allaient «parler». Et ce, pour deux raisons. La première est liée bien sûr à 
l’enquête de terrain elle-même. Mais la seconde illustre pleinement la réalité de ce terrain : à cet endroit, plus 
qu’ailleurs peut-être, l’information, c’est de l’argent. Ainsi, la moindre fuite produit un impact immédiat sur les 
marchés, sans parler d’un potentiel délit d’initié.
Au fil de mes quatre mois d’entrevues et d’observations, j’étais donc susceptible de recueillir des informations 
secrètes, et, si la confidentialité était toujours de mise, c’est sur le capital confiance qu’il leur fallait miser à mon 
endroit. Comme précédemment, c’est lors des entrevues que je tissais le lien de confiance, en démontrant 
notamment une compréhension exempte de tout jugement de leur univers. Si le travail de l’anthropologue 
n’est pas de juger, il peut parfois être confronté à des valeurs qui ne sont pas les siennes, voire en être dérouté. 
Et quoique ce fût mon cas, jamais je ne l’ai laissé paraître; j’interprétais toujours en fonction du contexte et de 
leur univers, renforçant ainsi le lien de confiance qui prêtait souvent à confidences. C’est ce lien qui m’a ensuite 
permis d’être invitée à faire des observations en terrain privé (repas au restaurant) ou, même, interdit (salle de 
marché), et d’obtenir d’autres noms.
Bénévoles (1999-2002)
Mes deux premiers terrains m’avaient permis de comprendre le temps dans deux univers opposés : le temps 
présent des choses et des éléments des marins solitaires devenait celui de l’instantanéité et de la simultanéi-
té chez les grands financiers. Il me restait à comprendre le temps qu’on donne (gratuitement) dans un univers 
où on le vend, et c’est tout naturellement que je m’orientai cette fois vers les bénévoles. Mais lesquels choisir?
Je décidai de faire ma recherche à Marseille, en France, et commençai par chercher une association où faire 
mon terrain. Le travail commença par l’épluchage du registre des quelque 800 associations marseillaises, 
toutes vocations confondues. J’éliminai les associations pour les animaux maltraités (sensibilité personnelle), 
de même que les sports et loisirs, pour me concentrer sur les associations à vocation humanitaire, instaurées 
sur des bases laïques ou religieuses. À cela s’ajoute une typologie particulière à la France  : les associations 
constituées en vertu de la loi 190115, dont la légitimité est reconnue; et celles qui ne le sont pas et donc ris-
quaient de disparaître durant ma recherche.
Ma première intention était de comparer les deux associations dites humanitaires que j’avais sélectionnées : 
une, militante, à vocation de faire sortir les gens de la misère par la culture et l’éducation; et l’autre, qui s’inscrit 
dans la tradition de la charité et du don. Après un essai dans chacune de ces associations, je décidai de ne me 
concentrer que sur celle fondée sur la tradition chrétienne de charité.
15.  Loi du 1er juillet 1901 relative au contrat d’association (France). L’article 1 de cette loi stipule que : «L’association est la convention 
par laquelle deux ou plusieurs personnes mettent en commun, d’une façon permanente, leurs connaissances ou leur activité dans un 
but autre que de partager des bénéfices. Elle est régie, quant à sa validité, par les principes généraux du droit applicables aux contrats 
et obligations.» Les associations constituées en vertu de cette loi ont un statut pérenne. Pour plus d’informations, voir le lien suivant : 
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=LEGITEXT000006069570 
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Commencer par de l’observation participante
Lors de ma première visite à l’association, après avoir expliqué mon vaste objet d’étude, «le bénévolat», la 
secrétaire m’a orientée vers l’accueil de nuit : «Il y a une activité avec les sans-abri ce soir. Si vous voulez, venez.» 
J’ai immédiatement accepté, démontrant par là même, pensais-je, mon intérêt et déjà, mon engagement. Dès 
le premier soir, je distribuais des soupes à des sans-abri, ce qui laissa en moi la trace indélébile de ce premier 
souvenir : un homme mangeant une boîte pour chats. Après m’être ressaisie (le sans-abri avait-il vraiment, en 
plus, besoin de mes larmes), cette première impression : approcher les sans-abri était d’une facilité déconcer-
tante. L’observation participante commençait.
Au fil des deux ans de terrain, et de ma présence constante à l’association, j’ai probablement vécu toute la 
palette des émotions possibles, que ce soit au contact des sans-abri ou avec les bénévoles qui parfois me 
testaient. J’ai participé à toutes les (très) nombreuses réunions organisées par l’association, assuré la coordi-
nation de l’activité de nuit pendant deux mois et participé à l’évaluation de cette activité pour un organisme 
externe.
Recruter en terrain connu?
Le recrutement des participants était loin d’aller de soi : tout le monde faisait fi de mon identité d’étudiante-cher-
cheuse pour ne me considérer que comme simple bénévole. Je me suis alors inspirée de la stratégie de recrute-
ment des grands financiers pour me distancer du terrain et revêtir le chapeau d’anthropologue – que je n’avais 
pour ma part jamais quitté.
Je rédigeai une lettre titrée «une anthropologue parmi vous» dans laquelle j’expliquais ma présence à l’asso-
ciation, mon terrain, et que j’allais procéder à l’étape des entrevues. J’y décrivais les critères de confidentialité 
et de liberté de participation, et leur demandais de me contacter. Les neuf salariés et quelques bénévoles ont 
accepté de m’accorder une entrevue, ce qui s’inscrivait tout à fait dans la vocation du rendre service associatif. 
Mais les choses avaient changé : tous me considéraient à présent à travers mon «désengagement» bénévole 
(Fillieule et Broca, 2001).
Je soulignerai ici un élément intéressant : à ma grande déception, les entrevues que je faisais ne m’apprenaient 
rien de plus que mes observations profanes. Souffrais-je d’acculturation? Les bénévoles démontraient quant 
à eux un humanisme et un altruisme parfois en contradiction avec mes observations de terrain16. Ce n’est que 
plus tard, une fois sortie du terrain et en analysant les données, que je saisis toute l’ampleur et l’envergure du 
temps associatif, en apparence flottant et insaisissable, de même que le niveau d’acculturation qui fut le mien 
au bout de deux années consécutives.
Pour clore mon terrain, j’ai également voulu recruter des sans-abri, ce que je fis, par grand vent, un soir froid 
de janvier. Je me suis présentée comme une «petite étudiante» qui faisait un travail pour l’Université, et je 
posai mes questions aux trois sans-abri qui se tenaient là. L’intervenant qui m’accompagnait devait assurer 
une présence discrète et muette, mais il ne s’y tint pas et posa des questions pour son travail. Cela a quelque 
peu court-circuité mon entrevue informelle, mais cela fait aussi partie du terrain.
16.   Les exemples de contradiction sont nombreux. Je me souviens notamment du discours humaniste très senti d’une bénévole 
envers les sans-abri, alors qu’avant de partir en tournée de nuit, cette dernière s’évertuait à cacher les denrées sous les sacs ou les 
containers car, disait-elle, ils allaient les voler. Chose que je n’ai pour ma part jamais observée.
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Troisième terrain, troisième bilan
À la différence des deux premiers terrains, ma présence continue sur les lieux pendant une période de deux ans 
faisait de moi une bénévole comme les autres. Les acteurs en présence étaient d’ailleurs bien plus intéressés 
par mon engagement indéfectible que par le vrai but de ma présence, du moins dans les premiers temps. Au 
début, je me présentais toujours aux bénévoles et dans toutes les réunions comme une étudiante de doctorat 
qui faisait du bénévolat pour sa recherche. Cela ne semblait intéresser personne. Je le fis ensuite de façon plus 
sporadique, puis j’ai arrêté.
Le défi, plus tard, fut de changer d’identité à leurs yeux pour redevenir ce que je n’avais jamais cessé d’être : une 
doctorante sur son terrain de recherche. Si le lien de confiance m’a permis de recruter des participants sur les 
deux premiers terrains, rappeler aux bénévoles la (véritable) raison de ma présence a semblé parfois ternir ou 
émousser ce lien : j’étais parfois prise à partie et devais me repositionner souvent pour les convaincre de ma 
neutralité (Eysermann, 2010). J’avais compris qu’il y avait un moment clé à ne pas dépasser pour recruter et 
faire les entrevues, et j’ai respecté ce moment. L’étape suivante ne pouvait être que mon retrait de l’association, 
et nous le savions tous. 
Quand j’y suis retournée en 2003 pour valider mon analyse, le temps avait fait son œuvre, et je fus accueillie 
comme une vieille amie «qui a fait sa thèse sur l’accueil de nuit». J’ai pu même bénéficier d’un passe-droit pour 
intégrer une équipe de tournée de nuit le soir même sans passer par le nouveau planning organisationnel qui 
avait été mis en place dans l’intervalle.
Réflexions transversales sur le recrutement
Mes trois terrains de recherche ont en commun la familiarisation des contextes par la lecture et tout autre 
élément dont je pouvais disposer. C’est ce qui me donna suffisamment confiance pour entrer en contact avec 
le terrain et savoir comment faire mon recrutement. Ce fut néanmoins très différent d’un terrain à l’autre.
Pour les marins, nous avions, mes parents et moi, toutes nos années d’expérience comme famille de marins, et 
ma sœur nous en avait présenté plusieurs. Je pensais en comprendre la mentalité, et je ne m’étais pas trompée. 
Le fait d’avoir une sœur qui a navigué dans ce milieu m’a ouvert aussi les portes de ce monde. J’ai approfondi 
cette connaissance profane et familiale par la lecture de magazines de voiles et de ces carnets de bord des 
grands marins solitaires. Ce qui m’a très vite permis de m’intégrer à leur monde et de collecter beaucoup de 
données pour mon analyse.
Pour ce qui est des financiers, ma brève préparation m’a permis de comprendre le contexte temporel dans 
lequel ils baignaient douze à quinze heures par jour, à savoir que le temps c’est de l’argent et qu’il faut faire 
de l’argent. En réponse, je n’avais d’autre choix que d’orchestrer le recrutement autour de l’injonction de ne 
surtout pas leur faire perdre de temps. Il fallait donc ruser et créer le moyen le plus astucieux de les motiver à 
participer à ma recherche. La clé du recrutement était là.
Je n’avais jamais fait de bénévolat humanitaire avant d’entrer dans l’association pour y faire mon terrain. L’ob-
servation participante a débuté dès le premier soir avec les bénévoles auprès des sans-abri, et ensuite quoti-
diennement dans la sphère associative où je passais mes journées. Ma présence continue pendant deux ans 
aura été autant un formidable vecteur pour collecter des données qu’elle n’est devenue un défi lorsqu’il fallait 
recruter en terrain connu. Car, et il faut le souligner, devenir bénévole pour ma thèse m’avait forgé, malgré moi, 
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une double identité dont il me fut impossible de me départir sans conséquence : après les entrevues, j’ai bien 
senti que je n’étais plus vraiment la bienvenue. Une pause était nécessaire, et il fallait la respecter.
Ces contextes distincts mettent en relief l’aspect intuitif du terrain, tant il faut savoir sentir, jauger, juger de tous 
les éléments à disposition pour saisir le bon moment pour recruter. Et j’ai pu constater que c’est cette connais-
sance de leur milieu qui inspirait aussi confiance aux participants potentiels, qui réciproquement m’ont aidé 
à enrichir ma collecte de données : bien des marins se sont assis à ma table dans le bar-tabac du coin pour 
me parler de leur vie; j’ai fait de l’observation dans une salle de marchés (interdite) et dans un restaurant; les 
bénévoles, eux, me faisaient confiance à travers mon engagement sans limites, et m’appréciaient d’abord pour 
cet engagement.
Donc ma stratégie a été dans tous les cas d’inspirer confiance, d’en savoir assez pour que les personnes pré-
sentes me prennent au sérieux et de ne pas en savoir trop, ce qui risquerait de compromettre la raison d’être de 
ma présence; en effet, c’est à eux de m’aider à comprendre leur univers. Faire de l’observation participante m’a 
aussi permis d’avoir les mêmes référents que mes participants lors des entrevues en plus de pouvoir truffer 
mes mémoires ou ma thèse d’exemples vécus.
Pour conclure : Passer outre un comité d’éthique de la recherche (CER)?
Je suis tout naturellement obligée de terminer mon texte en parlant du comité d’éthique de la recherche, 
puisqu’aucune de ces recherches n’a fait l’objet d’une évaluation en ce sens.
En prenant appui sur mes neuf années passées à la coordination d’un CER à Québec, je ferai trois constats :
1. Jamais je n’aurais pu deviner le déroulement de mes terrains et moins encore le décrire dans un pro-
tocole bien ficelé pour qu’il soit évalué adéquatement. Les profils théoriques de marins et de grands 
financiers que je recherchais se sont révélés caducs dès mon arrivée sur le terrain. J’aurais dû faire 
des amendements en cours de route, ici depuis la Bretagne ou le Japon, et attendre le feu vert. Si les 
CER demandent beaucoup de précision dans les protocoles, peut-être que certaines circonstances 
exigent au contraire plus de souplesse eu égard aux imprévus de terrain et de ses acteurs.
2. Pour ce qui est du recrutement en passant par des tiers, comme les CER ont tendance à le prôner 
pour toutes les recherches, j’ai pu en bénéficier, mais pas de manière systématique, et seulement sur 
l’invitation expresse d’informateurs voulant m’aider. C’est ainsi que les marins ont parfois servi d’in-
termédiaires suivant leur propre initiative ou m’interpellaient directement dans la rue (supra). Pour 
les financiers, je présume que j’aurais écrit dans mon protocole que je passerais par les réception-
nistes, avec un échec assuré à la clé. Comment les aurais-je approchées puisque je ne pouvais pas 
entrer dans ces forteresses vitrées? Qui l’aurait fait pour moi? Il aurait fallu justifier de la pertinence 
d’un contact direct et à distance, qui relevait bien plus d’une compréhension intuitive du contexte 
que de données théoriques.
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3. Plusieurs données ont été collectées spontanément dans des contextes imprévus. Pour en rappeler 
quelques-uns : lors de la navigation avec deux marins, de l’observation d’une salle de marché et dans 
le restaurant; des différents rôles que j’ai endossés à l’association (bénévole, responsable de l’acti-
vité, évaluatrice externe), et de l’entrevue avec les sans-abri – qui a presque tourné en entrevue pro-
fessionnelle pour l’intervenant qui m’accompagnait. À bien y réfléchir, aucun de ces exemples n’était 
prévisible : ils émanaient des participants eux-mêmes, qui attendaient mon acquiescement immé-
diat. C’est aussi là, entendons-nous, toute la beauté du terrain. Aurais-je profité d’autant de spon-
tanéité si j’avais dû tout prévoir, ou tout faire approuver avant de donner une réponse? Si l’éthique 
de la recherche donne des balises solides, le chercheur pourrait aussi, dans de telles circonstances, 
jauger du niveau de risque, faire parler son expérience et prendre les bonnes décisions. Sur mes ter-
rains, avec le recul, je pense pouvoir dire que c’est ce que je fis, et j’en savoure encore la richesse 
aujourd’hui.
Alors, pourrait-on se passer des CER? Non. En neuf ans dans un CER, j’ai plusieurs fois été soulagée que des 
protocoles soient ainsi évalués, car ils nécessitaient une sévère révision au plan éthique. Par contre, il ne faut 
pas penser ce processus en sens unique, ce qui est trop souvent le cas : les chercheurs doivent parler et faire 
valoir leur contexte de recherche puisque ce sont les seuls à le connaître vraiment. Les chercheurs, certains, 
font fausse route quand ils cherchent à répondre ce qu’ils supposent que le CER veut entendre au lieu de 
mordre dans leur connaissance du contexte. Ce qui donne d’ailleurs des mauvaises réponses, vagues, creuses. 
Et on les repère tout de suite. Je n’ai pas vu beaucoup de recherches pour lesquelles les chercheurs ou les 
étudiants ne connaissaient rien de leur terrain. J’ai même déjà vu les membres du CER changer leur position 
suite à l’argumentaire de chercheurs qui explicitaient les raisons pour lesquelles ils ne pouvaient pas souscrire 
à une de leurs recommandations.
Alors ainsi, pour les recherches en sciences sociales du moins, les chercheurs et les étudiants ont la responsa-
bilité d’élaborer leur protocole au plus précis de leur connaissance de terrain afin de viser une saine et profi-
table collaboration plutôt que de construire — de part et d’autre, d’ailleurs — des lignes d’incompréhension. 
Pourquoi? Parce que le recrutement est, la plupart du temps, du moins pour les sciences sociales, le point 
phare de l’évaluation éthique des CER, avant même le consentement. Le dialogue ne peut alors que gagner à 
être éclairé et ouvert, encore une fois, de part et d’autre.
Annexe : résultats de recherche ou l’immanence du temps présent
Mes recherches m’ont appris que le temps social dominant se muait inévitablement vers une seule temporali-
té : le présent. C’est celui du temps des choses et des éléments chez les marins, qui ne revêt que 10 % du temps 
de voyage, qui les pousse à retourner sans cesse sur les mers et les océans. Ce temps présent où ils se sentent 
en harmonie avec leur univers et libres de tout, de tous, où ils savourent un instant après l’autre.
Si les marins savourent ce temps qu’ils gagnent pendant leur voyage, les financiers sont prisonniers du temps 
capitaliste. Rivés sur le temps de l’accumulation pour le futur, ils sont pris au piège de la temporalité des mar-
chés dont ils ne savent s’extraire : le temps présent de l’instantanéité ou de la simultanéité des transactions 
d’achats et de vente. Je n’ai rencontré que des millionnaires sur mon terrain. Ils m’ont tous dit que le premier 
million est le premier objectif, mais qu’il est très vite atteint. Ainsi, pour garder les pieds sur terre, ils ne pensent 
pas en termes de millions, mais d’unité : «On a un, on veut deux», etc. Dans cet univers capitaliste par excellence, 
ils se sentent contraints de travailler de 15 à 18 heures par jour; l’un d’eux m’a même dit qu’il aimerait ne jamais 
dormir. Serviteurs de ce temps de l’accumulation, se déclarant incapables de décrocher ou de prendre des 
vacances afin de pouvoir surveiller sans cesse les fluctuations des marchés et leurs positions, ces millionnaires 
vivent le plus absurde des paradoxes : ils n’ont pas le temps de dépenser leur argent…
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Quant aux bénévoles, je me suis posé la question du temps gratuit et de sa signification dans un univers où 
on le vend. À défaut d’accumuler des millions, ce sont les heures que les bénévoles accumulent, tant leur 
temps devient élastique pour les salariés de l’association qui l’étirent sans cesse pour en repousser les limites. 
Mais la surprise fut sans doute de constater que, réciproquement, les salariés sont d’insoupçonnés donneurs 
de temps. Les bénévoles ne se cachaient pas pour affubler les salariés du paradoxe selon lequel percevoir 
un salaire et avoir bon cœur sont incompatibles. De fait, les bénévoles faisaient des salariés de vrais presta-
taires dévoués exclusivement à leur service, et n’avaient de cesse d’user et d’abuser de ce privilège qu’ils se 
donnaient, les empêchant ainsi de faire le travail pour lequel ils étaient réellement payés. Tous les salariés 
se voyaient alors contraints de faire des heures supplémentaires, le soir ou les fins de semaine. Gratuitement 
cette fois. Les tensions entre bénévoles et salariés cohabitaient avec l’obligatoire bonne entente et légèreté qui 
régnaient toujours à l’association.
Ma conclusion fut celle-ci : le temps des bénévoles comme celui des salariés est élastique, et aucune des deux 
catégories d’acteurs n’a conscience du temps qui lui est donné. Ceci crée une incompréhension temporelle, 
source de tensions et de malentendus, qui ne se résolvent jamais. Car, si le temps gratuit est invisible aux yeux 
de celui qui le reçoit, le corollaire est d’être extensible à l’infini ou de ne jamais suffire. Et les temps s’étirent. Et 
la boucle recommence.
Trois contextes, trois temps présents, toujours accolés au temps social dominant auquel, quoi qu’on fasse, on 
ne peut se soustraire. J’ai voulu à travers ces recherches comprendre aussi bien le temps de ma société que 
ma fascination pour ce thème. Si j’ai l’impression d’avoir répondu à ma question, ma fascination reste entière.
176 Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
Bibliographie
Althabe, G. (1990). Ethnologie du contemporain et enquête de terrain, Terrain, 14, 126-131. DOI : 10.4000/ter-
rain.2976
Augé M. et  Colleyn J.-P. (2004). L’anthropologie, Chapitre III. Le terrain. Paris : PUF.
Eysermann B. (2011). L’œuvre des donneurs de temps dans notre société. Bénévoles et salariés de l’humanitaire 
dans une association caritative marseillaise, Éditions universitaires européennes.
Eysermann B. (2010). Un terrain dans une association caritative marseillaise (France) à l’épreuve de l’éthique 
de la recherche (Canada). Éthique, méthodologie et responsabilité, Éthique publique, 12 (1), 179-200.  DOI : 
10.4000/ethiquepublique.185
Eysermann B. (1998). Trader/broker versus capitalisme : vers un temps de la postmodernité? (Mémoire de DEA, 
Université d’Aix-Marseille I, France).
Eysermann B. (1997). Vivre le temps présent. La navigation à voiles en solitaires, (mémoire, Université 
d’Aix-Marseille I, France).
Fillieule, O. et Broqua C. (2001). Désengagement et conséquences biographiques de l’engagement. Dans 
Actions associatives, solidarités et territoires (p. 157-162). Saint-Étienne (France) : Presses universitaires de 
Saint-Étienne.
Leroi-Gourhan A. (1967) Le geste et la parole, Albin Michel, vol 2.
Malinowski. (1922), Les Argonautes du Pacifique occidental
Moitessier, B. (1986). La longue route, Arthaud.
Nowotny, H. (1994). Time. The Modern and Postmodern Experience, traduit de l’allemand par Neville Price, 
Polity Press.
Rifkin, J. (1996). La fin du travail, La découverte.
Slocum, J. (1990). Navigateur en solitaire, Babel-Actes Sud.
Sue, R. (1995). Entre travail et temps libre : l’émergence d’un secteur quaternaire. Cahiers internationaux de 
sociologie, 99, 401-415.
Weber, M. (1994). L’éthique protestante et l’esprit du capitalisme, Plon, Pocket.
Numéros de revue
L’éthique en anthropologie de la santé : conflits, pratiques, valeur heuristique, 17, 2008 : http://www.ethnogra-
phiques.org/Numero-17-novembre-2008
Désirs d’éthique. Besoins de normes?, 136-137, 2014: https://jda.revues.org/656
Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
Titre: Analyse rétrospective de l’utilisation des réseaux sociaux pour le recrutement  
d’adolescent(e)s atteints de NF1, de femmes enceintes, de chercheurs/euses fondamenta-
listes et de médecins
Auteur(s): Frédérique Duplain-Laferrière, Gabrielle Lapointe, Véronique Noël,  
Gaël Bouffard, Chantal Bouffard
Publication: Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
Pages: 177 - 202
ISBN: 978-2-7622-0357-8
Directeurs: Ana Marin, Béatrice Eysermann et Michel T. Giroux
URI: http://hdl.handle.net/11143/14117
DOI: https://doi.org/10.17118/11143/14117
178 Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
Analyse rétrospective de l’utilisation des réseaux 
sociaux pour le recrutement d’adolescent(e)s 
atteints de NF1, de femmes enceintes, de 
chercheurs/euses fondamentalistes et de 
médecins
Frédérique Duplain-Laferrière(a), Gabrielle Lapointe(a), Véronique Noël(a), Gaël Bouffard(a-b), Chantal Bouffard(a) 
a – Laboratoire de recherche transdisciplinaire en médecines, génétique et sciences sociales, 
Service de génétique, Département de Pédiatrie, Faculté de Médecine et Sciences de la Santé, 
Université de Sherbrooke, Québec, Canada; 
b – Gaël Bouffard Services-conseils, Sherbrooke, Québec, Canada
Mots clés : recrutement en ligne, recherche qualitative, éthique, réseaux sociaux
Résumé : Dans le cadre de la recherche qualitative, lorsque les problématiques portent sur des sujets sen-
sibles ou s’intéressent à des populations restreintes, le recrutement est une étape cruciale qui peut s’avérer 
difficile. Dans certaines conditions, les réseaux sociaux peuvent représenter une solution intéressante pour 
optimiser le recrutement. Cette publication présente trois expériences de recrutement avec les réseaux sociaux 
Facebook, LinkedIn et ResearchGate, lors de trois projets de recherche qualitative et transdisciplinaire sur : (1) 
les perceptions et les préoccupations d’adolescent(e)s canadien(ne)s concernant les impacts de la neurofibro-
matose de type 1 (NF1) — une condition génétique pouvant avoir de nombreuses manifestations cliniques 
(physiques, neurologiques, psychologiques, psychosociales) — dans leur vie sociale et privée; (2) les besoins et 
les points de vue de femmes enceintes estriennes concernant les nouveaux tests génomiques prénataux; (3) les 
préoccupations de chercheurs/euses et médecins quant aux effets de l’intégration chromosomique de l’herpès 
virus humain de type 6 sur la santé. Pour chaque cas, nous abordons les particularités des réseaux sociaux que 
nous avons utilisés, nos expériences de recrutement, les contextes dans lesquels les difficultés de recrutement 
ont été rencontrées, les solutions apportées, les avantages et les inconvénients perçus. Avant de conclure, 
nous discuterons aussi des dimensions éthiques de l’utilisation des réseaux sociaux pour le recrutement à la 
recherche et des défis à relever par rapport à l’équité dans la représentativité et dans l’accès au bénéfice de re-
cherche, à la confidentialité et à la protection de la vie privée, au respect de la personne et de l’intégrité de ses 
identités, ainsi qu’à l’importance d’une approche collaborative et co-constructive avec les comités d’éthique 
de la recherche.
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Introduction
Le recrutement est une étape particulièrement cruciale de la recherche. Non seulement il est une des princi-
pales conditions de la faisabilité d’une étude, mais la composition de l’échantillon qu’il permettra de consti-
tuer aura des répercussions sur la qualité des données ainsi que sur la validité scientifique et la transférabilité 
des résultats. La réussite d’un projet de recherche dépend donc en grande partie de la capacité de l’équipe de 
recherche à rejoindre et à intéresser les populations ciblées.
Dans le contexte de la recherche qualitative, plusieurs facteurs peuvent complexifier l’étape du recrutement. 
Entre autres, le niveau de difficulté peut être plus élevé lorsque les études portent sur des sujets délicats, intimes 
ou à la marge de la légalité, ou lorsqu’elles s’adressent à des populations restreintes avec des caractéristiques 
particulières. Il peut aussi s’avérer difficile de recruter des personnes mineur(e)s, des patient(e)s atteint(e)s de 
maladies graves, des professionnel(le)s surchargé(e)s de travail ou des individus dispersés à travers le monde.
Pour ce qui nous concerne, nous avons rencontré des problèmes de recrutement lorsque les problématiques 
auxquelles nous nous intéressions portaient sur des maladies génétiques graves, le diagnostic prénatal pen-
dant la grossesse ou les points de vue des professionnel(le)s de santé et des chercheurs/euses concernant les 
conditions de prestation des services de santé. Toutefois, lorsque les contextes et la spécificité des études s’y 
prêtent, l’utilisation des réseaux sociaux peut devenir une solution intéressante pour optimiser le recrutement.
En fait, dans le cadre de recherches qualitatives en santé, ce chapitre partage trois expériences de recrutement 
réalisées à l’aide des réseaux sociaux Facebook, LinkedIn et ResearchGate, où les méthodes traditionnelles 
ne se sont pas avérées efficaces (tableau  1). Ces études, menées par des étudiant(e)s et des membres du 
Laboratoire de recherche transdisciplinaire en médecines, génétique et sciences sociales, portaient sur des 
problématiques qui leur était spécifiques, qui recouraient à des approches méthodologiques distinctes et qui 
s’adressaient à des populations différentes : adolescent(e)s atteint(e)s de la neurofibromatose de type 1 (NF1), 
femmes enceintes, chercheurs/euses et médecins intéressés par l’intégration chromosomique de l’herpès virus 
humain de type 6 (ciHHV-6) (tableau 1). La première partie de cette contribution fait un survol des principales 
particularités des réseaux sociaux que nous avons utilisés. Les trois parties suivantes présentent les trois projets 
de recherche pour lesquels nous avons utilisé le recrutement en ligne. Pour chaque étude, nous exposons briè-
vement : les caractéristiques du projet de recherche, les contextes dans lesquels les difficultés de recrutement 
ont été rencontrées, les solutions adoptées, ainsi que les avantages et les inconvénients perçus par l’équipe de 
recherche et les questions suscitées par ces derniers. Avant de conclure, la cinquième partie discute de notre 
expérience de recrutement en ligne en tenant compte de certaines dimensions éthiques relatives à l’utilisation 
des réseaux sociaux.
180 Recrutement et consentement à la recherche : réalités et défis éthiques
Particularités des réseaux sociaux
Les avantages et les inconvénients du recrutement en ligne sont en grande partie liés aux caractéristiques des 
réseaux utilisés. Dans le cas qui nous intéresse, il s’agit de Facebook, LinkedIn et ResearchGate.
Facebook
Avec 1,28 milliard d’utilisateurs/trices par jour, Facebook est le réseau social le plus populaire au monde (Face-
book, 2017). Pour en faire partie, il faut ouvrir un compte Facebook et créer un profil d’utilisateur/trice. Ce 
dernier permet de regrouper des informations qui nous concernent, des photos, divers contenus se rapportant 
à notre vie sociale et privée, ainsi que nos préférences dans toutes sortes de domaines. Chaque utilisateur/trice 
dispose aussi d’un journal personnel servant à publier des commentaires, des humeurs, des vœux, des textes, 
des images, des photos, des vidéos, des fichiers et divers documents. Un compte Facebook permet aussi de 
se faire des ami(e)s Facebook, de créer des pages ou des groupes Facebook, ou encore, d’y participer. Il donne 
aussi accès à plusieurs fonctionnalités et à une grande variété d’applications.
À partir de son compte Facebook, un membre peut envoyer ou recevoir des demandes d’amitié et devenir 
ami(e) Facebook avec d’autres membres du réseau. Toute demande d’amitié doit nécessairement être accep-
tée, refusée ou ignorée. Il est impossible de devenir ami(e) avec quelqu’un sans son consentement. Les ami(e)
s Facebook peuvent échanger par messagerie privée et par vidéoconférence. Il est aussi possible d’écrire des 
commentaires et de partager des publications sur le journal de nos ami(e)s Facebook ou d’autres membres 
de la communauté, s’ils le permettent. Certaines applications comme Twitter ou Instagram peuvent être asso-
ciées au profil d’utilisateur/trice.
La page d’accueil d’un compte Facebook se présente comme un fil d’actualité où défile une liste continuel-
lement actualisée de notre profil, de notre journal et de nos publications, ainsi que ceux de nos ami(e)s. S’y 
affichent aussi des publicités ciblées selon nos intérêts et nos activités, ainsi que les publications des pages 
Facebook que nous aimons et des groupes Facebook auxquels nous appartenons selon le niveau de confiden-
tialité souhaité. Par exemple, le contenu d’un compte et d’un profil peut être accessible à tous les membres de 
la communauté Facebook, limité aux ami(e)s Facebook ou encore réduit à certains d’entre eux. Seule la photo 
du profil est accessible pour tous les internautes, même pour ceux qui ne sont pas membres de Facebook. Il est 
toutefois possible de bloquer l’accès à la photo.
Comme mentionné plus haut, les membres du réseau ont l’opportunité de créer une page Facebook. À la dif-
férence des profils d’utilisateur/trices, ces pages sont 100 % publiques et peuvent être administrées par plus 
d’une personne. Elles portent généralement sur un sujet ou un thème particulier et servent à donner de la 
visibilité aux entreprises, aux organisations ou aux individus. Les pages Facebook contribuent à la formation 
de communautés web. Tous les internautes, avec ou sans compte Facebook, peuvent avoir accès au contenu 
d’une page Facebook à partir du web, mais, par contre, les personnes jugées indésirables peuvent être blo-
quées. Une page Facebook ne permet pas d’entretenir des liens d’amitié, mais les membres de la communauté 
peuvent signaler qu’ils aiment son contenu. Dès lors, ce dernier apparaît dans leur fil d’actualité. Ainsi, leurs 
ami(e)s Facebook pourront à leur tour aimer la page, la commenter ou la partager. Enfin, les administrateurs/
trices d’une page Facebook peuvent aussi payer pour qu’une publication, leur page ou un site web puisse at-
teindre un auditoire plus grand ou plus ciblé sous forme de publication commanditée (Kosinski et coll., 2015).
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Les groupes Facebook peuvent aussi être créés et administrés par une ou plusieurs personnes. Les membres 
du groupe peuvent cependant y publier du contenu et commenter les publications des autres membres, ce 
qui parfois donne lieu à des discussions. Ce format s’apparente davantage à un forum. Les groupes Facebook 
sont de trois ordres : 1) publics, où tout le monde peut voir le contenu sans être membre; 2) privés, où seuls les 
membres ont accès au contenu – toute demande pour rejoindre un groupe privé doit être approuvée par un(e) 
administrateur/trice; 3) secrets, où les membres doivent obligatoirement être invité(e)s par l’administrateur/
trice ou d’autres membres. Un tel groupe n’apparaît pas dans les résultats d’une recherche sur Facebook ou 
sur un moteur de recherche.
LinkedIn et ResearchGate
À la différence de Facebook, les réseaux sociaux comme LinkedIn et ResearchGate sont à usages professionnels. 
La finalité de LinkedIn, par exemple, est de développer et d’entretenir des contacts professionnels. Ce réseau 
compte plus de 433 millions de membres dans plus de 200 pays (LinkedIn, 2017). Chaque membre a un compte 
personnel où son cheminement de carrière, ses expertises et ses réalisations sont mis en valeur. Sur LinkedIn, 
les membres du réseau ont accès aux contenus de tous les comptes. Les utilisateurs/trices peuvent partager 
des contenus et des publications qui apparaîtront sur le fil d’actualité des gens faisant partie de leurs réseaux 
de contacts. Les membres utilisent cette plateforme principalement pour mettre de l’avant leurs expériences 
de carrière, chercher de l’emploi et partager leurs opinions professionnelles.
ResearchGate est aussi un réseau professionnel, mais il se distingue de LinkedIn du fait qu’il est axé sur les 
carrières scientifiques. Avec plus de 10 millions de membres (ResearchGate, 2017) , il met en contact des scien-
tifiques de partout dans le monde, facilitant les échanges d’expertises et de connaissances. Entre autres, les 
utilisateurs/trices y partagent leurs articles scientifiques et peuvent interroger d’autres membres, afin d’obtenir 
des informations ou de résoudre certains des problèmes rencontrés pendant un projet de recherche.
LinkedIn et ResearchGate sont tous deux dotés d’une messagerie privée, semblable à une boîte de courriel, 
permettant des contacts formels et professionnels entre les utilisateurs/trices. Ils se distancent ainsi de réseaux 
comme Facebook, où les communications privées entre les membres s’apparentent plus à une messagerie 
instantanée.
Expériences de recrutement en ligne – Projet No. 1 : Perceptions d’ado-
lescent(e)s canadien(ne)s atteint(e)s de neurofibromatose de type 1
Caractéristiques du projet de recherche
La première expérience de recrutement en ligne présentée ici est une recherche qualitative réalisée au Canada 
avec des adolescent(e)s de 15 à 19  ans ayant reçu un diagnostic de NF1. Il fait partie d’une recherche eth-
nographique plus vaste menée auprès des associations canadiennes de neurofibromatose. L’objectif général 
de l’étude était de connaître les besoins et les préoccupations des adolescent(e)s atteint(e)s concernant les 
impacts de la NF1 sur leur santé, leur vie sociale et leur vie privée. Il est utile de préciser ici que la NF1 est une 
maladie génétique autosomale dominante, dont l’apparition est à 50 % due à une transmission héréditaire et 
à 50 % due à une mutation spontanée. Elle peut avoir des impacts médicaux, esthétiques et liés à l’appren-
tissage, auxquels s’ajoutent des problèmes psychosociaux induits par l’environnement social (figure  1). Les 
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personnes atteintes présentent un risque élevé de stigmatisation, de rejet et de dépression. Ce qui est aggravé 
du fait qu’il est impossible de prévoir l’évolution ou la gravité de la NF1.
Contexte dans lequel les difficultés de recrutement ont été rencontrées
Avec le consentement des parents, nous avons commencé à mener des entrevues semi-dirigées auprès des 
jeunes afin de connaître : ce qu’ils avaient besoin de savoir sur les aspects médicaux et génétiques de la NF1, 
ainsi que sur ses modes de transmission ou d’apparition; les impacts de la NF1 dans leur vie sociale et privée; 
leurs perceptions de la pertinence de la communication intergénérationnelle face aux difficultés entraînées par 
cette condition génétique.
Malgré les bonnes relations que nous avions développées avec ces jeunes au fil des années et leur désir que 
nous réalisions cette recherche, ils devenaient peu collaboratifs et sur la défensive lors de l’entrevue. Nous leur 
avons rapidement demandé s’ils/elles étaient à l’aise de participer à l’étude, et ces adolescent(e)s ont répondu 
qu’ils/elles avaient accepté de participer à l’entrevue pour faire plaisir à leurs parents. En fait, aucun(e) ne se 
sentait à l’aise pour répondre à des questions portant sur des sujets intimes comme la sexualité et la qualité 
de leurs relations avec leurs parents, avec des adultes qui, en plus d’être chercheurs/euses, connaissaient leurs 
parents.
Devant cette évidence, nous avons changé de stratégie pour une approche de recherche collaborative inté-
grant les adolescent(e)s dans la détermination des objectifs de recherche et dans la conception des outils 
de cueillette des données. Ensemble, nous avons convenu d’opter pour une entrevue écrite, asynchrone, en 
ligne1 (Ward, 1999). Cette technique combine un questionnaire en ligne composé principalement de questions 
semi-ouvertes et une messagerie qui permet aux chercheurs/euses et aux participant(e)s d’échanger et d’inte-
ragir à des moments qui leur conviennent (Ross et coll., 2005). Pour les adolescent(e)s, il était aussi essentiel de 
donner eux-mêmes leur consentement sans l’intervention de leurs parents.
Après avoir obtenu l’accord du Comité d’éthique de la recherche (CER) du Centre de recherche clinique du 
Centre hospitalier de l’Université de Sherbrooke (CRCHUS)2, nous avons fait une deuxième tentative de recru-
tement en partenariat avec les associations canadiennes de NF1 et avec l’aide des médecins spécialistes de 
la NF1 qui collaborent au projet. Toutefois, la plupart des personnes atteintes de NF1 ne sont pas membres 
d’une association. Lorsqu’elles le sont, il s’agit le plus souvent d’adultes. On y retrouve très peu d’adolescent(e)
s. Par conséquent, ce mode de recrutement restreignait la population accessible et très peu de jeunes ont 
répondu à l’appel. Ensuite, considérant que les symptômes de la NF1 peuvent être de nature évolutive, il arrive 
que les adolescent(e)s n’aient pas besoin d’un suivi médical serré. Les médecins ne pouvaient donc pas les 
informer du projet et les recruter. Il fallait trouver une autre solution pour atteindre le plus grand nombre de 
participant(e)s possible.
1.  L’entrevue écrite asynchrone en ligne (EEAL) est une technique de recueil des données qualitative. Elle débute avec une série de 
questions ouvertes auxquelles les participant(e)s répondent en ligne, par écrit. Elle se distingue du questionnaire du fait que les par-
ticipant(e)s et les chercheurs/euses peuvent ensuite échanger par messagerie.
2.  Les approbations éthiques des projets dont il est question dans cet article ont été accordées par le CER du CRCHUS, désigné au-
jourd’hui par CER du CIUSSS de l’Estrie-CHUS.
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Solution apportée
Dans ce contexte, Facebook semblait une alternative prometteuse puisque ce réseau social est particulière-
ment populaire chez les jeunes de cette tranche d’âge (Lenhart et coll., 2015). Pour notre troisième tentative de 
recrutement, une assistante de recherche a été chargée de la réalisation de cette étape du projet3. Elle a créé un 
compte Facebook à l’usage exclusif du projet de recherche, ce qui permettait d’en contrôler le contenu. En em-
pruntant le style «article de blog», nous y avons publié une invitation à participer à la recherche accompagnée 
d’une note informative visant à expliquer le projet. Un lien hypertexte intégré à la note menait directement au 
site d’hébergement du formulaire d’information et de consentement en ligne. C’est en cliquant sur le bouton 
qui permettait d’accepter de participer à la recherche que les adolescent(e)s avaient accès à l’entrevue en 
ligne. Comme le compte était en mode public, l’ensemble des participant(e)s potentiels(le)s sur la toile, ami 
Facebook ou non, pouvait avoir accès à l’information concernant le projet de recherche.
Être détenteur d’un compte Facebook permettait d’agir en tant que personne sur ce réseau social, avec tous 
les avantages en découlant tels qu’«aimer» les pages en lien avec la NF1, rechercher des pages à «suivre», ou 
encore, faire des demandes d’amitié avec des acteurs/trices important(e)s de la communauté NF1 (adminis-
trateurs/trices de groupes, associations, individus atteints, groupes de soutien, etc.) et accepter celles qui nous 
étaient adressées. Toute personne qui le désirait pouvait ensuite partager nos publications, dont l’information 
nécessaire pour participer au projet de recherche. Nous avons recherché les pages et les groupes Facebook 
susceptibles de rejoindre des jeunes canadien(ne)s de 15 à 19  ans inclusivement ayant reçu un diagnostic 
de NF1. Pour maximiser le succès du recrutement, nous avions établi certains critères d’inclusion et d’exclu-
sion. D’abord, la page ou le groupe devait être en activité, c’est-à-dire qu’on pouvait y retrouver au moins une 
nouvelle publication au cours du dernier mois. D’une façon arbitraire, nous avons fixé un seuil minimum de 
100 membres ou abonnés pour maximiser la dissémination. Les pages ou les groupes devaient être en français 
ou en anglais. Comme cette étude concerne les adolescent(e)s canadien(ne)s, les pages et groupes provenant 
de l’extérieur du Canada étaient exclus d’emblée. Nous avons cependant fait une exception pour les pages ou 
les groupes de France, parce que beaucoup de Canadien(ne)s français(e)s semblaient y être abonné(e)s. Fina-
lement, le sujet devait être en lien avec la NF ou la NF1 (soutien, informations, médical, rencontre, général, etc.).
Nous nous sommes abonnés à toutes les pages Facebook correspondant à ces critères, pour un total de 
27 pages. Nous avons aussi rejoint 28 groupes Facebook. L’assistante de recherche a ensuite contacté les ad-
ministrateurs/trices par messagerie privée pour leur expliquer le projet et leur demander de publier les infor-
mations sur l’étude ainsi que le lien hypertexte permettant d’y participer sur leur page Facebook ou, pour ce qui 
concerne les groupes, la permission de les partager. Lorsque les groupes étaient très actifs, nous repartagions 
notre annonce chaque semaine, ou aux deux semaines, pour demeurer visibles dans leur fil d’actualités.
Pour la page Facebook de notre projet, afin de nous assurer la meilleure visibilité possible, nous avons suivi les 
techniques les plus efficaces de l’optimisation du référencement par les moteurs de recherche entre autres en 
adaptant notre contenu à l’aide de mots clés ciblés.
3.  F. À cette étape, Frédérique Duplain-Laferrière, doctorante au Laboratoire de recherche transdisciplinaire en médecines, génétique 
et sciences sociales, a été engagée comme assistante de recherche pour le projet sur la NF1.
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Avantages perçus
Utiliser Facebook pour le recrutement de cette recherche en ligne s’est avéré très avantageux. Premièrement, 
nous avons augmenté d’une façon significative nos chances de recruter des individus qui ne fréquentaient pas 
les associations de neurofibromatose. Deuxièmement, cette approche a permis d’accéder aux adolescent(e)
s qui ne pouvaient pas être approché(e)s par les médecins collaborateurs pendant la période de recrutement. 
Un troisième avantage était que l’anonymat était parfaitement respecté. Comme la sollicitation n’était pas 
directement dirigée vers une personne et qu’il n’y avait pas de lien entre notre formulaire de consentement 
et le questionnaire, nous ne pouvions savoir qui participait à la recherche, contrairement à ce qui se passe en 
contexte associatif. Enfin, le fait d’avoir un compte d’utilisateur créé spécialement pour cette étude a permis 
d’éviter d’ouvrir une porte sur la vie privée de la chercheuse et de conserver un contexte professionnel.
De plus, l’accès aux groupes permettait de lire des propos qui, sans être utilisés dans la recherche en cours, 
offraient une meilleure compréhension du contexte. D’ailleurs, Facebook est de plus en plus reconnu par les 
chercheurs/euses pour explorer les comportements propres à des contextes particuliers (Wilson et coll., 2012). 
Inconvénients perçus
Le cas de cette recherche montre bien que nous aurions tort de penser que le recrutement en ligne, et parti-
culièrement par Facebook, est plus facile que les modes de recrutement conventionnels. Il faut d’abord créer 
un compte, une page et une note informative avec le design approprié pour le mode de recrutement et le 
type de participant(e)s. Il faut ensuite rejoindre les administrateurs/trices et les convaincre du bien-fondé de 
la recherche. Il est aussi important de comprendre que, dans le contexte d’études en ligne, les participant(e)
s peuvent quitter la recherche en un seul clic. Il est donc primordial de rendre son expérience intéressante 
en s’assurant d’un design et d’un contenu de qualité (Kosinski et coll., 2015), y compris lors de la phase du 
recrutement. Il faut ensuite consacrer beaucoup de temps pour assurer une bonne présence sur les pages et 
les groupes, ce qui permettra de créer, de partager des publications efficaces et de vérifier comment celles-ci 
sont perçues, dans le but de recommencer ou de réajuster le tir, au besoin.
Il faut aussi tenir compte des biais de sélection lorsque viendra le temps d’analyser les données. Par exemple, 
notre expérience sur le terrain montre qu’il faut un certain degré d’acceptation de sa condition pour visiter 
les groupes et les pages qui portent sur la NF1. Considérant que l’évolution et la gravité de la maladie sont 
impossibles à prévoir, la participation aux réseaux sociaux peut devenir une source d’angoisse, parce qu’il 
est possible d’y trouver des photos sur le profil ou les fils d’actualité de personnes dont les symptômes sont 
beaucoup plus apparents. Par contre, nous avons maintenu les autres stratégies de recrutement pour tenter 
de diminuer ce biais. Finalement, lors des recherches ciblant un groupe situé dans une région ou un pays 
spécifique, le recrutement par Facebook peut être imprécis. En ce qui nous concerne, nous ciblions seulement 
les Canadiens francophones ou anglophones. Or, nos participant(e)s d’intérêt se retrouvaient souvent dans les 
mêmes groupes ou pages Facebook que les Américains ou les Français, ce qui a fait en sorte que des adoles-
cent(e)s d’autres pays ont tenté de participer. La plupart du temps, il était possible de les repérer à cause de 
leur adresse IP. Lorsque c’était le cas, pour ne pas créer de trop grande déception, nous leur avons fait part de 
notre projet d’étendre la recherche à d’autres pays.
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Projet No. 2 : Points de vue de femmes enceintes sur les tests génomiques 
prénataux
Caractéristiques du projet de recherche
Le deuxième projet réfère à une recherche qualitative menée dans la région de l’Estrie auprès de femmes en-
ceintes âgées de 18 à 34 ans sans risque accru de mettre au monde un enfant atteint d’une maladie génétique. 
Dans la perspective de la médecine personnalisée, l’objectif général était de connaître les besoins et les points 
de vue de ces femmes, concernant les nouveaux tests prénataux et les informations génomiques qui leur sem-
blaient souhaitables de connaître sur le fœtus. Réalisée dans le cadre d’une maîtrise4 au moyen d’entrevues 
semi-dirigées, cette étude fait partie d’un programme de recherche sur la médecine personnalisée en périodes 
préconceptionnelle, prénatale et préimplantatoire.
Contexte dans lequel les difficultés de recrutement ont été rencontrées
Au départ, le recrutement s’annonçait facile à cause des particularités du terrain de recherche. D’une part, 
plus de 3 000 enfants par année naissent en Estrie depuis les 20 dernières années (Institut de la statistique 
du Québec, 2017). D’autre part, nous bénéficions de la collaboration des infirmières de la Clinique de pré-
lèvements en grossesse (CPG) du Centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (CHUS), lesquelles étaient 
familières avec le recrutement en recherche. Nous pouvions aussi compter sur la participation des médecins 
d’une clinique médicale en région. Une fois que les femmes correspondant à nos critères d’inclusion étaient 
informées des grandes lignes du projet, celles qui étaient intéressées pouvaient contacter l’étudiante chargée 
de la réalisation du projet afin d’avoir davantage d’informations sur la problématique, ses objectifs et le dé-
roulement de l’étude. Des affiches avaient aussi été posées à des endroits stratégiques, comme près des salles 
d’échographies du CHUS. Nous étions d’autant plus confiant(e)s du succès du recrutement que la recherche 
qualitative ne nécessite habituellement pas une grande quantité de participant(e)s pour atteindre la saturation 
des données5 (Anadon, 2006; Bowen, 2008; Fortin, 2010) . Toutefois, après trois semaines, très peu de femmes 
enceintes s’étaient manifestées, et seulement deux participantes avaient pu être interviewées.
Solution apportée
Dans ces conditions, nous avons décidé de nous tourner une nouvelle fois vers le recrutement en ligne, en 
espérant rejoindre davantage de participantes potentielles. De par sa popularité, Facebook semblait une alter-
native prometteuse. Après avoir obtenu un amendement du CER du CIUSSS de l’Estrie - CHUS pour effectuer le 
recrutement via Facebook, nous avons identifié deux pages et un groupe Facebook estriens sur les thèmes de 
la grossesse. Nous les avons retenus tous les trois en raison de leur popularité et de leur niveau d’activité, soit 
2 000 mentions «J’aime» pour l’une des pages et 150 mentions «J’aime» pour l’autre et plus de 7 500 membres 
pour le groupe6. L’étudiante a ensuite contacté les administrateurs/trices pour leur expliquer le projet de re-
cherche et ils nous ont tous permis d’y publier notre invitation à participer l’étude. Publiée une fois par semaine 
4. Projet de maîtrise de G. Lapointe, réalisé sous la direction de C. Bouffard et la co-direction de R. Drouin.
5. Critère scientifique servant à déterminer le moment où suffisamment de participant(e)s ont été recrutés lors d’une recherche qua-
litative. On parle de saturation théorique quand il  y a redondance des données et quand aucune nouvelle information n’émerge des 
analyses. 
6. Pour des raisons de confidentialité, les noms de la page et du Groupe ne sont pas divulgués.
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à partir du compte Facebook personnel de l’étudiante, cette invitation contenait des informations minimales 
sur le projet comme le sujet, les critères d’admissibilité, les coordonnées téléphoniques ou courrielles pour 
rejoindre l’étudiante ou la responsable du projet. Toutefois, la majorité des femmes intéressées sont entrées 
en contact via la messagerie du compte Facebook de l’étudiante. En l’espace de quatre semaines, nous avions 
réussi à recruter un nombre suffisant de femmes pour atteindre la saturation des données. 
Avantages perçus
Dans le cadre de cette étude, le recrutement par Facebook s’est avéré très efficace en donnant accès à un grand 
nombre de participantes estriennes potentielles. En enlevant les intermédiaires à l’étape du recrutement (ex. : 
les infirmières, les médecins, etc.), Facebook a aussi favorisé un contact rapide et direct et contribué à réduire la 
distance entre les femmes enceintes et l’étudiante. En fait, il semble que le statut d’ami Facebook a créé un sen-
timent de familiarité qui a fait en sorte que les femmes se sont senties plus à l’aise de poser des questions sur 
le projet et que l’étudiante ait été en mesure de répondre plus rapidement et spontanément à leurs demandes 
d’informations. Facebook a aussi permis de conserver une distance appropriée entre l’équipe de recherche et 
les participantes potentielles en leur donnant le temps de réfléchir plus longuement aux questions qu’elles 
voulaient poser ainsi qu’à leur désir de participer à l’étude. Le fait d’être devant un écran d’ordinateur plutôt 
que devant un(e) professionnel(le) de santé ou de recherche offrait l’avantage de diminuer la pression ressentie 
par certaines femmes concernant leur décision d’accepter ou de refuser de participer à la recherche. De plus, le 
fait que les femmes enceintes prenaient l’initiative de poser des questions augmentait les probabilités qu’elles 
soient intéressées par le projet. Finalement, comme les participantes avaient la possibilité de voir la photo de 
profil de la personne qui allait réaliser les entrevues, ainsi qu’une partie du contenu du profil (ex : photos de 
profil, quelques publications, etc.), on peut se demander si l’utilisation d’un compte personnel a eu un effet 
rassurant en leur permettant de mettre un visage sur la personne qui les sollicitait et de s’en faire une idée.
Inconvénients et questionnements
Bien que cette méthode de recrutement ait été très efficace, elle a aussi comporté son lot de complications 
et des questionnements. Tout d’abord, sur le plan méthodologique, cette approche entraîne un biais de re-
crutement difficile à évaluer. Entre autres, certaines femmes enceintes n’ont pas de compte Facebook, n’uti-
lisent pas leur compte régulièrement ou ne fréquentent pas le groupe ou les pages Facebook qui ont servi au 
recrutement. Il pourrait aussi être difficile de rejoindre les personnes dont le niveau de littératie ne permet 
pas d’utiliser les réseaux sociaux. En vue de diminuer ces biais, nous avons maintenu les autres stratégies de 
recrutement plus usuelles. Enfin, même si l’accès au compte Facebook de l’étudiante a contribué à créer un 
climat de confiance et de familiarité, et même si le compte présente un certain niveau de confidentialité, on 
peut se demander si cette approche a pu diminuer la crédibilité de la chercheuse et le caractère professionnel 
de la recherche. Par exemple, le fait d’avoir accès à du contenu personnel de la personne qui allait mener les 
entrevues (photos ou publications) a pu emmener certains jugements ou a priori de la part des participantes 
potentielles. Également, puisque les projets de recherche se déroulent normalement dans des contextes ins-
titutionnels, par exemple, dans les universités ou les centres de recherche, le fait d’effectuer le recrutement via 
Facebook pouvait donner l’impression que la recherche était moins formelle.
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Projet No. 3 : Préoccupations d’expert(e)s quant aux effets de l’intégra-
tion chromosomique de l’herpès virus humain de type 6 sur la santé
Caractéristiques du projet de recherche
Le troisième et dernier exemple porte sur une recherche qualitative exploratoire ayant pour objectif de connaître 
les préoccupations et les mises en garde de chercheurs/euses fondamentalistes et de médecins concernant 
les conséquences de l’intégration chromosomique de l’herpès virus humain de type 6 (ciHHV-6) sur la santé. 
L’herpèsvirus humain 6 (HHV-6) est le seul HHV capable d’intégrer les chromosomes des cellules (ciHHV-6). 
Il est transmis via les gamètes et les dons d’organes et de tissus. Ce phénomène touche plus de 1% de la 
population mondiale et pourrait être associé à de nombreuses maladies (cancers, sclérose en plaques, etc.). 
Avec les nouvelles recherches et l’intérêt grandissant pour ce phénomène, les impacts connus du ciHHV-6 sur 
la santé pourraient se multiplier. Réalisée dans le cadre d’une maîtrise7, cette étude fait partie d’une recherche 
transdisciplinaire qui couvrait aussi les aspects cytogénétiques8 et génomiques du phénomène. C’est d’ailleurs 
en faisant une recension des écrits sur ces deux derniers aspects que nous avons constaté que certain(e)s 
chercheurs/euses fondamentalistes et médecins impliqué(e)s dans la recherche sur le ciHHV-6 ou sa prise en 
charge médicale étaient suffisamment préoccupé(e)s par la situation pour glisser des mises en garde cliniques, 
médicales et éthiques dans des articles purement scientifiques. Considérant qu’il est peu commun que des 
chercheurs/euses partagent de tels points de vue dans ce type de publications, le phénomène semblait suffi-
samment important pour qu’on s’y intéresse.
Nous avons donc élaboré un guide d’entrevue portant sur des thèmes tels : le diagnostic, la pathogénicité, les 
traitements, les impacts sur les greffes et les transplantations et l’intégration des connaissances sur le ciHHV-6 
dans les services de santé. La découverte du ciHHV-6 étant relativement nouvelle (1993) (Luppi et coll., 2014), 
le phénomène est encore peu étudié. Le nombre d’expert(e)s est restreint et les participant(e)s potentiel(le)s 
dispersé(e)s partout dans le monde. C’est dans ce contexte que nous avons opté pour la même méthode de 
collecte de données qu’à la section 1.3, les entrevues écrites asynchrones en ligne, afin de pallier ce type de 
problèmes (Thoër, 2011).
Contexte dans lequel les difficultés de recrutement ont été rencontrées
À partir de ce moment, il fallait recruter des chercheurs/euses et des médecins qui étaient déjà conscientisé(e)
s aux conséquences du ciHHV-6 sur la santé humaine. La première démarche pour rejoindre notre population 
cible a été de demander l’aide du comité scientifique de la Fondation HHV-6, comptant 22 membres corres-
pondant à nos critères d’éligibilité. Malgré quelques premiers contacts encourageants, il n’y a pas eu de suite 
concrète à nos demandes.
Nous avons ainsi changé de stratégie de recrutement et avons décidé d’envoyer des invitations individuelles 
par courriel. De plus, considérant le petit nombre d’expert(e)s accessible via la Fondation HHV-6, pour être en 
mesure d’atteindre la saturation des données, nous avons ajouté à la liste les premier(ère)s auteur(e)s des 
articles répertoriés lors d’un scoping review que nous avons réalisée sur le ciHHV-6. Nous nous sommes limi-
té(e)s aux premier(ère)s auteur(e)s, sachant que si nous n’étions pas en mesure d’atteindre la saturation des 
7. Projet de maîtrise de V. Noël, réalisé sous la direction de C. Bouffard et la co-direction de R. Drouin et L. Flamand.
8. Objectif de la partie cytogénétique : Caractériser les sites d’intégration de l’ADN du ciHHV-6 dans le génome humain.
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données, l’ensemble des auteur(e)s pourrait être contactés par la suite. De plus, les participant(e)s potentiel(le)
s étaient invité(e)s à transmettre l’invitation à leurs collègues.
Considérant que, dans cet univers professionnel, un courriel provenant d’un médecin-chercheur avait plus 
de chance d’être lu que celui d’une étudiante, les invitations ont été envoyées par le Dr Drouin, le médecin 
généticien et chercheur responsable de la partie génétique du projet. Deux rappels ont dû être envoyés pour 
ce type de recrutement.
Par contre, un des principaux problèmes a été de trouver les adresses courriel des expert(e)s identifié(e)
s. D’abord, celles des membres de la Fondation HHV-6 n’étaient pas disponibles sur le site. Nous les avons 
cherchés en référant à leurs institutions d’appartenance ou à leurs articles. Toutefois, comme on pouvait s’y 
attendre, les courriels de correspondance n’étaient pas toujours ceux des premier(ère)s auteur(e)s. Malgré des 
recherches approfondies sur Internet, cette méthode n’a pas permis de trouver toutes les adresses courriel. 
De plus, certaines adresses ont provoqué des messages d’erreurs automatiques indiquant qu’elles n’étaient 
plus valides, ou encore nos courriels d’invitation étaient considérés comme des messages suspects et placés 
dans les courriers indésirables des destinataires. Au final, ce mode de recrutement n’a pas permis de certifier 
que tous les participant(e)s potentiel(le)s avaient été rejoint(e)s. Pour atteindre nos objectifs, il fallait une autre 
façon de procéder.
Solution apportée
Dans ces conditions, nous avons soumis une demande d’amendement au CER du CRCHUS, afin de recruter 
les participant(e)s en recourant aux réseaux sociaux. Facebook a été écarté puisque ce réseau social est trop 
lié à la vie personnelle des gens pour une recherche où on veut recruter des participant(e)s en se basant sur 
leur parcours professionnel. Les réseaux sociaux ResearchGate et LinkedIn, reconnus comme des réseaux 
professionnels, correspondaient mieux à nos objectifs de recrutement. À partir de ces réseaux nous avons pu 
contacter des participant(e)s potentiel(le)s additionnel(le)s pour qui les invitations individuelles par courriel 
n’avaient pas donné suite. Cette méthode de recrutement nous a aussi offert la possibilité de valider l’identité 
des participant(e)s en nous basant sur la description de leurs parcours, de leurs publications et de leurs intérêts 
de recherche. Ce qui s’est avéré moins fastidieux que de faire des vérifications en cherchant chacune de ces 
informations sur le web. Ces expert(e)s étaient ensuite contacté(e)s via les boîtes de messagerie de LinkedIn ou 
de ResearchGate. C’est finalement dans un cadre professionnel qu’ils/elles ont reçu notre message les invitant 
à participer à notre projet de recherche. Ce message était accompagné d’informations concernant notre équipe 
de recherche, la problématique de l’étude et ses objectifs. Il contenait aussi le lien hypertexte menant au site 
d’hébergement du formulaire d’information et de consentement, ainsi qu’à l’entrevue écrite asynchrone en 
ligne.
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Avantages perçus
À partir des boîtes de messagerie liées à leur plateforme respective, ResearchGate et LinkedIn permettent 
d’éviter les contacts intermédiaires (collègues, établissement d’attache, etc.) et d’établir un contact direct et 
rapide avec les personnes recherchées. Ce, tout en conservant la formule courriel, une approche idéale pour 
communiquer avec des médecins et des chercheurs/euses dispersé(e)s à travers différents fuseaux horaires 
et dont l’emploi du temps est très chargé. De plus, les communications en format texte représentent un réel 
avantage lorsque la langue première des personnes sollicitées n’est ni l’anglais ni le français. Les barrières 
linguistiques deviennent beaucoup plus évidentes que lors d’une entrevue téléphonique, par exemple. Enfin, 
comme ResearchGate et LinkedIn sont des réseaux sociaux qui permettent de suivre des professionnel(le)s et 
des scientifiques, ils offraient le cadre professionnel que nous voulions conserver pour notre recrutement.
Inconvénients perçus
Si ResearchGate et LinkedIn permettent d’échanger à partir d’une boîte de messagerie, ils ont le désavantage 
de ne pas donner accès à l’adresse courriel. Il n’a donc pas été possible de conserver le même mode de recru-
tement pour l’ensemble des expert(e)s, certain(e)s ayant été contacté(e)s par courriel, d’autres par les réseaux 
sociaux professionnels. Malgré les avantages et la popularité de LinkedIn et de ResearchGate en Amérique du 
Nord, ailleurs dans le monde, ces réseaux sont moins utilisés. C’est d’ailleurs le cas en Europe et en Asie, où on 
semble préférer des réseaux sociaux professionnels comme Academia et Viadeo.
Par ailleurs, il n’est pas possible de valider l’identité des candidat(e)s dont les informations sont rédigées dans 
une autre langue. Cet inconvénient ajoutait également à la complexité de valider l’identité lorsque plusieurs 
comptes avaient des descriptifs similaires tels que le même prénom, le même nom de famille ou la même 
région de résidence. Dans ces rares cas, les personnes n’ont pas été contactées parce que comme nous ne 
pouvions les identifier avec certitude, il était impossible de savoir si elles répondaient aux critères d’inclusion.
Dimensions éthiques de l’utilisation des réseaux sociaux pour le recrute-
ment à la recherche
Il y a déjà plusieurs années que les chercheurs/euses utilisent les réseaux sociaux pour recruter des candidat(e)
s susceptibles de participer à leurs projets de recherche. Un des grands avantages de ce mode de recrutement 
est de donner, à très peu de frais, accès à un grand nombre de participant(e)s potentiel(le)s (Frippiat et Marquis, 
2010). Il offre aussi une panoplie d’outils et d’applications web pour communiquer ou échanger avec les can-
didat(e)s sur des plages d’espace et de temps variables, en direct ou asynchrones (Jean, 2015). Le recrutement 
en ligne s’avère particulièrement efficace, notamment pour la recherche qualitative en santé (Frandsen  et coll., 
2013; Chu et Snider, 2013) .
Dans ces conditions, on peut se demander pourquoi nous en sommes encore à nous interroger sur les meil-
leures mesures à prendre pour que ce mode de recrutement respecte les normes de l’éthique de la recherche. 
D’ailleurs, plusieurs expert(e)s s’entendent pour dire que le recrutement en ligne ne pose pas de problèmes 
éthiques fondamentalement différents que ceux induits par les méthodes conventionnelles (Ess, 2002; White-
head, 2007; Buchanan et Hviddak, 2009 ). Pour ces auteur(e)s, que le recrutement se fasse sur le web, par télé-
phone ou en face à face, les enjeux éthiques demeurent les mêmes, soient, entre autres : protéger la personne 
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et son intégrité, ne pas causer plus de tort que de bien, s’assurer de la justice et de l’équité de nos pratiques et 
se responsabiliser quant à leurs conséquences. À cette liste, nous ajouterons l’intégrité scientifique.
Dans cette perspective, trois phénomènes peuvent expliquer en partie pourquoi nous persistons à nous inter-
roger sur l’encadrement éthique du recrutement en ligne. D’une part, «[…] Internet a facilité considérablement 
“l’accès au terrain”, c’est-à-dire à des corpus de données, voire à des sujets humains susceptibles de participer 
à des enquêtes, si bien que l’on a vu proliférer une forme de “fast research”», souvent le fait de chercheur(euse)
s insuffisamment préparé(e)s, ou en formation et n’étant pas toujours respectueux/euses des droits et de la 
dignité des participant(e)s […]» (Latzko-Toth et Proulx, 2013 : 32).
D’autre part, «[…] il existe encore un débat considérable concernant l’éthique de la recherche sur Internet, 
notamment parce qu’Internet est encore dans une phase de développement et que de nouveaux phénomènes 
continuent d’apparaître» 9 (Fielding, Lee et Blank, 2008 : 21). Dans ces conditions, les expert(e)s de l’éthique 
et les membres des comités d’éthique de la recherche (CER) ne sont pas toujours en mesure d’appuyer leurs 
réflexions et leurs analyses sur une connaissance approfondie et pragmatique des caractéristiques du web et 
des réseaux sociaux (Teitcher et coll., 2015). Ce qui fait en sorte que les craintes à la base des mesures éthiques 
pour le recrutement en ligne sont le plus souvent prospectives. «On reconnaît toutefois de plus en plus que les 
enjeux éthiques ne peuvent être pleinement prédits et planifiés, et que la recherche éthique sur les interactions 
humains-ordinateurs peuvent nécessiter une approche plus subtile et souple que les stratégies préconisées 
par les comités d’éthique »10  (Fielding, Lee et Blank, 2008  : 21). De plus, ce qui apparaît éthique ou non est 
souvent modulé par les cadres de références éthiques personnels, culturels et professionnels des chercheurs 
(Waycott et coll., 2016). Par conséquent, les exigences éthiques ne sont pas toujours adaptées aux réalités du 
web et les mesures encadrant les projets de recherche sont souvent établies au cas par cas selon différentes 
positions des chercheurs/euses et des CER (Bouffard, 2017). Ce contexte ne permet pas encore de favoriser 
l’élaboration de solutions proactives et durables. C’est-à-dire, avec la capacité de s’adapter aux changements 
sociotechnologiques et à l’évolution des besoins en matière de recrutement, tout en apportant des réponses 
acceptables du point de vue éthique et applicables aux situations similaires, qui perdureront dans le temps.
Enfin, ce que l’utilisation du web vient changer pour plusieurs auteurs, c’est «[…] la nature des risques en-
courus et la capacité du chercheur à évaluer ces derniers» (Jean, 2015 : 14). Par exemple, dans le cadre de la 
recherche en biomédecine, alors que les risques d’atteinte à l’intégrité des personnes dans les approches de 
recherches étaient plutôt physiologiques, c’est pour la vie privée que la recherche en ligne peut représenter 
une menace (Kraut et coll., 2004). Si la recherche en sciences sociales risque rarement de porter atteinte à l’in-
tégrité physique, les problèmes de confidentialité et de vie privée avec lesquels elle a l’habitude de composer 
sont décuplés sur le web.
Dans cette perspective, ce ne sont pas les problèmes éthiques, mais plutôt les défis éthiques qui sont diffé-
rents lorsque le recrutement se fait en ligne (Mann, 2003). Sur la base de la littérature et de l’expérience que 
nous en avons, un des premiers défis à relever sera d’opérer un changement dans les mentalités, qui devra 
commencer par considérer que les dimensions éthiques du recrutement en ligne demeurent intrinsèquement 
liées aux utilisateurs/rices, aux conditions d’utilisation de l’outil et aux caractéristiques des plateformes et des 
9. Traduction libre : « […]there is still considerable debate about the ethics of Internet research – not least because the Internet is still 
in a formative phase and new phenomena continue to emerge. In this chapter, we will discuss some of the major issues that have 
been debated and give some indication of how to go about addressing them. » (Fielding, Lee et Blank, 2008 : 21) 
10. Traduction libre : «There is, however, growing recognition that ethical issues cannot be fully predicted and planned for, and that 
conducting ethical HCI research may require a more subtle and flexible approach than the strategies advocated by ethics review 
boards ». (Fielding, Lee et Blank, 2008 : 21)
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réseaux sociaux exploités (Bouffard, 2017). Par conséquent, les mesures réglementaires visant à encadrer le 
recrutement en ligne devront tenir compte du fait que les réseaux sociaux n’atteignent pas les mêmes catégo-
ries de personnes, n’ont pas tous les mêmes fonctionnalités, ne permettent pas de faire les mêmes types de 
sollicitation ou d’interactions et ont des niveaux de confidentialité qui diffèrent. Ce qui exigera la contribution 
d’expert(e)s de la programmation et une connaissance approfondie des particularités des réseaux sociaux. Il 
faudra aussi garder en tête que la validité et l’applicabilité d’une norme ou d’une ligne directrice éthique pour 
la recherche en ligne sera toujours tributaire des connaissances qu’en auront les personnes, les expert(e)s ou 
les décideur(euse)s qui les élaboreront.
Dans ce contexte, les trois recherches dont il a été question dans ce chapitre nous ont amenées à réfléchir sur 
les défis à relever par rapport à l’équité dans la représentativité et dans l’accès au bénéfice de recherche, à la 
confidentialité et à la protection de la vie privée, au respect de la personne et de l’intégrité de ses identités, 
ainsi qu’à l’importance d’une approche collaborative et co-constructive avec les CER.
Équité, représentativité et accès au bénéfice de recherche
L’idée d’utiliser les réseaux sociaux est venue d’un besoin de trouver une alternative aux difficultés de recrute-
ment. Toutefois, le recrutement en ligne exige beaucoup de souplesse et une certaine expertise des technolo-
gies web pour être en mesure de s’adapter aux différents contextes de recherche. Comme nous l’avons vu, nos 
premières expériences ont nécessité certains ajustements. Aujourd’hui, lorsque le web ou les réseaux sociaux 
correspondent aux contextes et aux phénomènes que nous voulons étudier et qu’ils permettent de rejoindre 
les populations recherchées, nous priorisons d’emblée le recrutement et même la recherche en ligne.
Par contre, comme nous l’avons fait pour les trois études présentées dans ce chapitre, afin d’éviter certains 
biais (supra), nous ne nous restreignons pas au recrutement en ligne
Au niveau éthique, la diversification des modes de recrutement permet de réduire les risques que certaines 
personnes ou communautés soient exclues ou sous-représentées. Pour le recrutement en ligne, il peut s’agir 
de personnes peu familières avec Internet, qui n’y ont pas accès, ou qui ont un trop faible niveau de littératie. 
La mise à l’écart ou un accès limité à une partie de la population d’intérêt pourrait donner une image tronquée 
du phénomène à l’étude en ne tenant pas compte des problèmes, des préoccupations et des positions de ces 
personnes. Ce qui aurait pour conséquence de les marginaliser encore plus, en les empêchant de bénéficier 
des mesures ou des solutions issues des résultats d’une étude qui aurait pu leur être utile, ou de tirer un plus 
grand bénéfice de leur participation à la recherche (Bouffard et coll., 2017). La flexibilité dans les modes de 
recrutement tend ainsi à répondre au principe de justice (EPTC 2, 2014), principalement pour ce qui concerne 
l’équité dans la représentativité et dans l’accès au bénéfice de la recherche, de même qu’en évitant, dans cer-
tains cas, de contribuer à renforcer les divisions sociales déjà en place (Mann, 2003).
Au niveau scientifique, l’utilisation exclusive du recrutement en ligne risque ainsi d’avoir un impact sur la crédi-
bilité des résultats. La diversité des participant(e)s est essentielle pour les devis qualitatifs exploratoires, dont 
la fonction est de générer des données qui permettront d’obtenir le portrait le plus complet possible d’un 
phénomène nouveau ou peu étudié (Corbière et Larivière, 2014). Dépendamment des objectifs de recherche, 
l’absence de certain(e)s acteurs/trices clés peut affecter la qualité des données en ne permettant pas de cou-
vrir l’ensemble des enjeux propres à une problématique. La validité et la transférabilité des résultats obtenus 
seraient aussi mises en doute, ces derniers se limitant aux individus recrutés. Comme le mentionne Pittenger 
(2003), les chercheurs/euses ont la responsabilité éthique de veiller à ce que la recherche qu’ils effectuent soit 
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de haute qualité et que les conclusions tirées soient déduites à partir des données recueillies (Pittenberg, 2003). 
La qualité éthique d’un projet de recherche est étroitement liée à la qualité scientifique de ses retombées.
Pour la recherche que nous avons menée auprès des femmes enceintes, par exemple, il était essentiel d’inclure 
le plus de catégories de participantes possible si nous voulions réellement connaître le type d’informations 
qu’elles souhaiteraient avoir sur le génome du fœtus qu’elles portent. Cette condition est encore plus impor-
tante lorsque nos recherches visent à produire des données qui pourraient guider les médecins, les patient(e)
s et les décideurs politiques dans leurs prises de décision concernant les pratiques, les tests, les services et les 
politiques de santé à prioriser.
Confidentialité et protection de la vie privée
Les risques d’atteinte à la vie privée sont beaucoup plus élevés en ligne qu’en personne, par téléphone ou 
par la poste (Bouffard, 2017). Les réseaux sociaux comme Facebook, par exemple, regorgent d’informations 
personnelles et de photos accessibles lorsque le profil des participant(e)s n’est pas en mode privé. Par consé-
quent, il faut donner toute son importance au «[…] caractère perçu de la privacité ou de la publicité d’un 
espace de communication, les internautes ayant tendance à considérer comme “intime” un média qui facilite 
l’expression d’émotions» (Barnes, 2004  : 206-207). D’un point de vue éthique, les chercheurs/euses doivent 
demeurer vigilants, car il sera toujours difficile de distinguer ce qui appartient à la sphère du public et ce qui 
appartient à la sphère du privé, «[…] une distinction mise à mal par les nouvelles formes d’interaction média-
tisée par ordinateur et leur mise en visibilité par le web» (Latzko-Toth et Proulx, 2013:32; Pastinelli, 2011). Nous 
avons d’ailleurs eu à composer avec ce type de problème lors des projets de recherche sur les perceptions 
des adolescent(e)s atteint(e)s sur la NF1 et sur les points de vue des femmes enceintes concernant les tests 
génomiques prénataux.
Pour la recherche réalisée en collaboration avec les adolescent(e)s atteints de NF1, l’assistante de recherche 
responsable du projet avait créé un compte à l’usage exclusif du projet de recherche. En ayant la possibilité 
de lire les propos et les échanges tenus sur les groupes Facebook en lien avec la NF1 dont elle était membre, 
ainsi que de ses amis Facebook, elle avait accès à des informations personnelles qu’elle n’aurait pas obtenues 
avec des techniques conventionnelles. Les problèmes éthiques sont de deux ordres ici. D’une part, lorsque 
les utilisateurs/trices échangeaient sur des sujets intimes, ils/elles n’étaient pas nécessairement conscient(e)
s qu’une assistante de recherche était membre du groupe. Même si c’était clairement indiqué sur notre page, 
rien ne garantissait qu’ils l’avaient consultée. Ce problème est d’autant plus important que les communautés 
virtuelles ne s’attendent pas à ce que leurs réseaux fassent l’objet d’une recherche (Chen et coll., 2004; Eysen-
bach et Till, 2001; McKee et Porter, 2009; Sveningson, 2004; Zimmer, 2010). D’autre part, que peut-on faire avec 
les informations obtenues par défaut? Peuvent-elles être utilisées indirectement afin d’améliorer les connais-
sances sur le contexte ou s’agit-il d’informations confidentielles? Dans quelle mesure l’information sur Internet 
peut être considérée comme étant intentionnellement publique (Odwazny, 2017)?
Dans le cadre de l’étude menée auprès des femmes enceintes, l’étudiante avait décidé d’utiliser son compte 
Facebook personnel pour favoriser une approche personnalisée. Toutefois, après les entrevues, deux partici-
pantes désirant perpétuer la relation en dehors du cadre de la recherche lui ont fait parvenir des demandes 
d’amitié Facebook, ce qui impliquait qu’elles auraient aussi accès aux informations du profil de l’étudiante. Si 
ces demandes témoignent de la force du lien de confiance établi pendant l’entrevue, nous ne pouvions que 
nous interroger sur le bien-fondé scientifique et éthique d’une telle proximité pour ce type d’étude.
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Pour les travaux sur le ciHHV-6, les profils des professionnel(le)s et des chercheurs/euses étaient publics et 
accessibles à tous les membres des réseaux LinkedIn et ResearchGate. Il était même possible de leur écrire 
directement en passant par le réseau. Dans la mesure où le message d’invitation était professionnel et que les 
participant(e)s potentiel(le)s n’avaient qu’à cliquer sur l’hyperlien menant à l’entrevue, leur anonymat et leur 
vie privée n’étaient pas compromis. Le problème était de conserver l’anonymat une fois les résultats publiés 
(EPTC2, 2014). En raison de leur nombre limité, il aurait pu être possible d’identifier certain(e)s participant(e)s, 
en croisant les propos ou les données sociodémographiques avec les informations disponibles sur LinkedIn, 
sur ResearchGate, lors d’évènements scientifiques et même à partir des informations sur le web où dans les 
bases de données comme Google Scholar et Pubmed.
Peu importe le type de recherche, des mesures minimales ont pu être prises pour éviter les problèmes dont il 
vient d’être question ou pour en limiter les conséquences. D’abord, afin de ne pas porter atteinte à la vie privée 
des participant(e)s à nos recherches, nous évitions de consulter leurs profils Facebook même s’ils n’étaient 
pas tous en mode privé. Par contre, en devenant membre de groupes tels que les groupes Facebook et en 
acceptant des demandes d’amitiés, il devenait impossible de faire complètement abstraction des informations 
accessibles sur les réseaux sociaux à partir desquels nous recrutions. Dans ces conditions, les informations 
accessibles sur les réseaux sociaux, et surtout les informations personnelles, doivent être considérées pour 
ce qu’elles sont, c’est-à-dire, des fragments de réalité virtuelle qui doivent être mis en contexte en gardant en 
tête que «[…] les formes identitaires projetées sur le web s’adressent à des publics différents et ont des visées 
multiples» (Cardon, 2011 : 142). Pour respecter cette réalité, autant pour des raisons éthiques que par rigueur 
scientifique, aucune des informations auxquelles nous avons eu accès sur les pages et les groupes Facebook 
n’a été volontairement utilisée à des fins de recherche ou dans les publications. Et ce, tout en ayant conscience 
qu’elles auraient nécessairement eu un impact plus ou moins grand sur nos analyses.
Ensuite, considérant que les études dont il est question ici exigent de développer une relation de proximité et un 
haut niveau de confiance, certaines questions éthiques se posent non seulement en regard de la protection de 
la vie privée des participant(e)s, mais aussi de celle des chercheurs/euses. L’utilisation d’un compte personnel 
pour le recrutement risque de placer chercheurs/euses et participant(e)s dans des situations délicates, comme 
ce fut le cas lorsque l’étudiante a reçu les demandes d’amitiés. Accepter pouvait permettre une intrusion dans 
la vie privée de l’étudiante qui outrepassait les limites de la recherche. Refuser pouvait leur laisser croire que la 
relation n’avait été qu’utilitaire. Considérant la nature du projet, le petit nombre de personnes ayant fait cette 
demande et les informations délicates et intimes que les participantes avaient livrées, par souci de réciprocité 
et pour ne pas altérer leur confiance, il a été décidé d’accepter leur demande d’amitié. Si recruter via les ré-
seaux sociaux implique d’être prêts à rendre certaines informations personnelles accessibles, cette ouverture 
se limite aux besoins de la recherche. D’autant plus que la création d’un compte spécifique au projet permet 
d’informer les personnes qui ont fait des demandes d’amitiés sur les avancées et les résultats de l’étude, qu’ils/
elles y aient participé ou non.
Certaines fonctions Facebook permettent aussi de masquer le suivi des activités des profils des participant(e)
s. On limite ainsi les informations qui nous parviennent en évitant qu’elles s’affichent en continu sur notre 
fil d’actualité. Il est aussi possible de modifier nos paramètres de confidentialité pour faire en sorte que les 
participant(e)s aient un accès limité à nos informations personnelles et à nos activités.
Enfin, tel que recommandé par l’Énoncé de politique des trois Conseils, en raison des spécificités ou du petit 
nombre de personnes ou de professionnel(le)s concerné(e)s par nos recherches, il était nécessaire de «[…] 
prendre des mesures raisonnables pour prévenir l’identification par mégarde de personnes ou de groupes 
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dans des publications ou lorsqu’ils utilisent d’autres moyens de diffusion» (EPTC2, 2014: 68). Même si la cueil-
lette des données des trois études qui ont fait l’objet de ce chapitre garantissait l’anonymat, certains extraits 
d’entrevue, des données identificatoires, ou certains résultats pouvaient permettre de reconnaître la personne, 
le lieu ou l’institution dont il était question. Sans compter que, le regroupement de fragments publiés sur le 
web, il est facile de retracer un individu, ainsi que les endroits où ils ont été partagés. Afin d’éviter d’isoler 
les éléments qui pourraient permettre d’identifier les participant(e)s à la source de certaines informations, 
nous avons pris soin de changer l’angle d’approche ou de regrouper certains thèmes et sous-thèmes dans la 
présentation des résultats.
Respect de la personne et de son intégrité
Pour Ess (2006), ce qui est véritablement nouveau avec la recherche en ligne, c’est l’apparition de nouvelles 
formes d’identité et de communautés (Ess, 2006).
En effet, la réussite des plateformes relationnelles du web 2.0 doit beaucoup au fait que les personnes 
y exposent différents traits de leur identité. Ce phénomène renvoie à deux dynamiques des processus 
d’individualisation observables dans les sociétés contemporaines  : un processus de subjectivation, 
qui conduit les personnes à extérioriser leur identité dans des signes qui témoignent moins d’un statut 
incorporé et acquis que d’une capacité à faire (écrire, photographier, créer…); et un processus de simula-
tion, qui les conduit à endosser une diversité de rôles exprimant des facettes multiples, et plus ou moins 
réalistes, de leur personnalité (Cardon, 2011 : 142).
Même dans le contexte de réseaux sociaux professionnels, la vigilance est de mise. Les informations qu’on y 
trouve, comme le rapporte Cardon pour l’ensemble des réseaux sociaux, sont «[…] loin d’être des données 
objectives, attestées, vérifiables et calculables, le patchwork désordonné et proliférant de signes identitaires 
produits sur les réseaux sociaux est tissé de jeux, de parodies, de pastiches, d’allusions et d’exagérations» (Car-
don, 2011 : 142).
Dans de telles conditions, les précautions éthiques que les chercheurs/euses doivent prendre pour protéger 
les identités en ligne ne sont pas nécessairement les mêmes que celles élaborées pour le modèle traditionnel 
des sujets humains (Ess, 2006). Il peut aussi s’avérer difficile de vérifier l’identité des participant(e)s et de leur 
porter l’assistance en cas de besoin (British Psychological Society, 2007). Avec l’usage des pseudonymes et des 
identités multiples, quoi que ce soit possible, il est beaucoup plus compliqué de connaître l’identité réelle de 
la personne avec laquelle on échange (British Psychological Society, 2007; Côté, 2012).
Également, la mise à distance induite par les réseaux sociaux et la création d’identités différentes «[…] peut 
dissoudre notre sens des responsabilités» (Chardel et Reber, 2011 : 152). D’ailleurs, ces auteurs rappellent la 
mise en garde de Lévinas «[…] contre ce risque latent de la perte des visages ou d’une proximité qui est né-
cessaire au développement d’une certaine “conscience d’autrui”» (Chardel et Reber, 2011:153; Levinas, 1961). 
Cette réflexion nous place devant un paradoxe éthique dont les conséquences ne sont pas négligeables. D’une 
part, le respect de la personne, de son intégrité et de sa vie privée impose de ne pas aller consulter les profils 
ou les informations personnelles que les participant(e)s publient sur les réseaux sociaux. D’autre part, ne pas 
consulter les profils vient exacerber l’effet de distance que peuvent provoquer les interactions en ligne, alors 
que le contraire donne réalité à la personne devant nous, peu importent ses stratégies identitaires.
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Travail collaboratif avec le comité d’éthique
Enfin, pour relever les défis éthiques du recrutement en ligne, il est essentiel que les chercheurs/euses et les 
membres des CER travaillent ensemble. Pourtant, de nombreux CER ne sont pas encore familiers avec la re-
cherche sur Internet et en savent peu sur les meilleures mesures à mettre en place pour protéger tous les ac-
teurs/trices concerné(e)s (McKee et Porter, 2009). Pour McKee et Porter (2009), l’éthique devrait être considérée 
comme un processus continu de réflexion, d’analyse et d’action et, comme chaque communauté est unique, 
ils recommandent l’utilisation d’approches heuristiques plutôt que l’adoption de règles éthiques rigoureuses. 
Ainsi, contrairement à Jean (2015) et Kraut et coll. (2004) qui soutiennent que le web vient changer la nature 
des risques encourus, Odwazny (2014) soutient que, comme les principes et les règlements éthiques pertinents 
sont les mêmes pour la recherche conventionnelle et pour la recherche en ligne, cette dernière ne pause pas 
de problèmes éthiques de nature différente. Ce serait plutôt le degré d’intensité des risques qui serait différent.
Pour ce qui nous concerne, c’est cette façon de procéder et de percevoir les risques inhérents à la recherche en 
ligne qui a été approuvée par notre CER. À chaque étape, au fil des problèmes qui ont émergé et surtout des 
propositions qu’on leur faisait, les membres de nos CER ont fait preuve d’une ouverture exceptionnelle. Nos 
échanges ont permis des avancées réflexives et constructives qui ont mené à l’élaboration de protocoles adap-
tés au type de recherche que nous faisions, mais surtout au type de participant(e)s avec qui nous interagissions 
sur le web.
Conclusion
Dans ce chapitre nous avons présenté les difficultés que nous avons rencontrées en recourant à trois différents 
types de recrutement à partir des réseaux sociaux. Ces expériences, ainsi que le cheminement réalisé en colla-
boration avec les membres de notre CER, nous ont permis d’identifier certaines conditions préalables pour être 
en mesure de nous conformer aux exigences de l’éthique de la recherche et de dégager certains défis éthiques 
à relever.
Au niveau des conditions préalables pour les équipes de recherche:
1. disposer des moyens logistiques et financiers, ainsi que de l’expertise nécessaire, pour assurer une in-
terface fonctionnelle et des mesures de sécurité aptes à protéger l’anonymat et la vie privée des par-
ticipant(e)s et des chercheurs/euses (Bouffard et coll., 2017);
2. avoir un certain niveau de connaissances de la population à recruter et de ses habitudes sur le web, 
pour identifier les réseaux, groupes, pages et sites susceptibles de nous donner accès aux catégories 
de participant(e)s pertinentes;
3. consulter les admisistrateurs/trices, afin de connaître le fonctionnement et la culture des groupes aux-
quels on s’adresse;
4. tenir compte de leurs réserves et de leurs recommandations concernant les modes de recrutement et 
de collecte de données qu’on envisage de réaliser permettra d’éviter plusieurs écueils éthiques (Chen 
et coll., 2004); et,
5. assurer la correspondance et la flexibilité de l’approche méthodologique choisie par rapport aux ob-
jectifs de recherche et, au besoin, à un changement de stratégie de recrutement.
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Cinq défis éthiques ont particulièrement retenu notre attention :
1. Disposer d’outils informatiques soignés et adaptés à la population, à la problématique, au contexte et 
aux objectifs de la recherche (Couper et coll., 2007). Les problèmes que nous avons rencontrés dans 
le cadre de la recherche avec les femmes enceintes et avec le recrutement des adolescent(e)s et des 
expert(e)s du ciHHV-6 nous rappellent à quel point il est important d’utiliser les bons outils et les bons 
réseaux pour rejoindre les participant(e)s escompté(e)s;
2. Établir un rapport de confiance avec les participant(e)s dès le début, parce qu’un bon rapport fait par-
tie des stratégies à adopter pour tenter de remédier aux problèmes éthiques qui peuvent survenir 
dans le contexte de la recherche en ligne (Ess, 2006; Mann et Stewart, 2000);
3. Anticiper et évaluer les risques de préjudices potentiels pour les participant(e)s et les chercheurs/euses 
avant de commencer l’étude, ainsi qu’au moment de la rédaction et de la diffusion des résultats;
4. Établir la marche à suivre pour tenter de distinguer ce qui relève de la vie publique et de la vie privée. 
Pour Zimmer (2010), le recueil et la conservation d’informations personnelles sur les médias sociaux 
dans le but de les rendre accessibles pour des recherches ultérieures représente :
[…] un affront à la dignité humaine et à la capacité des internautes à contrôler la circulation de leurs 
informations personnelles. Il [Zimmer] soutient qu’on ne peut comparer l’information publiquement 
disponible sur les réseaux sociaux à l’information disponible par observation sur la place publique 
puisqu’une grande quantité de renseignements personnels peut être extraite du web, des renseigne-
ments plus ardus à obtenir par l’observation dans le monde réel (Côté, 2012 : 36).
L’ÉPTC 2 rappelle aussi que «[la] vie privée est respectée si la personne a la possibilité d’exercer un certain 
contrôle sur l’usage de ses renseignements personnels en donnant ou en refusant son consentement à 
la collecte, à l’utilisation ou à la divulgation d’informations à son sujet […]» (ÉPTC 2, 2014 : 62).
5. Respecter la personne et son intégrité, en tenant compte de ses stratégies identitaires :
[Sur le web] le/la chercheur/euse est invité(e) à dépasser les conditions d’utilisation des sites et la pro-
tection conférée par l’usage des pseudonymes. Il se préoccupera du contexte, c’est-à-dire de la perspec-
tive des internautes quant à la sensibilité du sujet dans le cadre de son protocole de recherche, de la 
présence de renseignements identificatoires et de leurs vulnérabilités (Côté, 2012 : 39).
Nous sommes parfaitement conscient(e)s que ces défis sont loin de former une liste exhaustive. Par contre, 
lorsque les précautions adéquates sont prises, les recherches en ligne ne comportent pas plus de risques pour 
les humains que les recherches comparables faisant appel à d’autres formes de recrutement et de collecte de 
données. Chercheurs/euses, participant(e)s, membres des CER et sociétés, c’est ensemble qu’il faut trouver 
un équilibre entre l’importance des dommages potentiels aux participant(e)s et les avantages de la recherche 
pour l’individu et la société en général (Fielding et coll., 2008). Et ce, en passant par la mise en commun de nos 
expériences sur le terrain et non seulement par une attitude prospective basée sur nos craintes.
Enfin, considérant la mouvance du développement web, pour faire face aux enjeux éthiques soulevés par le 
recrutement en ligne, il est essentiel de ne pas attendre qu’une éthique institutionnalisée vienne normaliser 
nos pratiques. Rien ne nous empêche d’adopter une posture éthique basée sur la réciprocité. S’abstenir de lire 
les informations personnelles ou de regarder les photos et publications des participant(e)s, même s’ils sont 
facilement accessibles, gérer les paramètres de confidentialité pour en minimiser l’accès et ne pas utiliser pour 
la recherche les renseignements qu’il est impossible d’ignorer en sont quelques exemples. Il semble aussi es-
sentiel d’accepter les demandes d’amitié par esprit de réciprocité et d’équité. Il faut aussi envisager d’adapter 
nos styles de rédaction et, parfois même, de ne pas divulguer certains résultats s’ils risquent d’entraîner la 
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réidentification de participant(e)s. Une posture éthique délibérée, en phase avec une règle peu originale, mais 
fondamentale, qui implique de traiter les autres comme nous voudrions être traité(e)s.
Tableau 1 : Caractéristiques des projets de recherche
POPULATION CIBLE COLLECTE DES  
DONNÉES
RECRUTEMENT INITIAL RECRUTEMENT EN 
LIGNE
PROJETS
Projet no. 1 :
Perceptions d’adoles-
cent(e)s canadien(ne)s 
atteint(e)s de NF1 
Adolescent(e)s cana-
dien(ne)s (15 à 19 ans) 
atteint(e)s de NF1
Entrevues écrites  
asynchrones en ligne
Médecins collaborateurs
Associations
Groupes FB
Pages FB
Publications  
commanditées
Projet no. 2 :
Besoins et points de vue 
de femmes enceintes 
estriennes, concernant les 
nouveaux tests géno-
miques prénataux
Femmes enceintes 
(18 à 34 ans), sans risque 
accru d’avoir un enfant 
avec maladie génétique
Entrevues semi-dirigées Infirmières (Clinique de 
prélèvement)
Médecins d’une clinique 
estrienne
Affiches
Groupes Facebook
Pages Facebook
Projet no. 3 :
Préoccupations de cher-
cheurs/euses et méde-
cins, quant aux effets du 
ciHHV-6 sur la santé 
Expert(e)s du ciHHV-6 Entrevues écrites  
asynchrones en ligne
Fondation HHV-6
Auteurs d’articles  
scientifiques 
LinkedIn
ResearchGate
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Tableau 2  Avantages et inconvénients de Facebook, LinkedIn et ResearchGate
AVANTAGES INCONVÉNIENTS
PLATEFORME
Facebook Accès à un grand nombre de participant(e)s poten-
tiel(le)s
Accès à une grande variété de participant(e)s poten-
tiel(le)s
Possibilité d’atteindre une population difficile d’accès
Contact rapide et direct (sans intermédiaire)
Processus familier
Possibilité pour les participant(e)s de réfléchir et de 
poser des questions grâce aux contacts faits à distance
Réassurance et diminution des craintes associées au 
contexte de la recherche
Contexte idéal pour les sujets sensibles et intimes
Respect de l’anonymat
Crédibilité renforcée lors de la création d’un compte 
utilisé pour la recherche
Coût abordable
Biais de recrutement
Risque de recruter des individus qui ne correspondent 
pas aux critères d’inclusion
Identité plus difficile à vérifier
Risque de sous-représentation ou d’exclusion
Discrimination
Questionnement sur la crédibilité professionnelle en 
utilisant un compte personnel 
Design et contenu de qualité pour présenter le projet de 
recherche
Mise à jours des publications nécessaires
Présence constante sur les réseaux sociaux ciblés
Expertise en informatique et en programmation néces-
saire
LinkedIn &  
ResearchGate
Accès à une population plus difficile à recruter
Validation de l’identité des participant(e)s plus fiable
Contact rapide et facilité
Contexte professionnel
Utilisation plutôt restreinte à l’Amérique du Nord
Performance médiocre pour le recrutement internatio-
nal
Langues variées
Limité aux membres
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Figure 1 : Symptômes possibles de la Neurofibromatose de type 1** Peut varier entre les individus
Photo : Marie-Soleil Couture
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Discuter et conclure
Nous avons traité, en colloque et dans les textes publiés dans cet ouvrage, de deux sujets qui vont de pair en 
recherche : le recrutement et le consentement. Cependant, il nous fallait à tout prix, pour nos deux colloques, 
éviter de tomber dans les méandres des processus d’approbation éthique. Ce que nous voulions, c’était que les 
conférenciers nous livrent leur expérience, leur vécu. Nous les avons prévenus dès le départ que le politique-
ment correct ne nous intéressait pas et que nous voulions entendre parler du concret, de ce qui se passe sur 
le terrain qu’ils fréquentent. En ce sens, nous n’avons pas été déçus! Et, de ces deux journées presque enflam-
mées, nous avons retenu quatre idées phares que nous vous livrons en conclusion : l’impact du recrutement 
sur un consentement libre et éclairé, la véritable pertinence du formulaire dans le processus de consentement, 
l’incroyable créativité des chercheurs et des étudiants, et les balises nécessaires pour un dialogue de choix 
entre CER et chercheurs.
Réflexions pour un recrutement volontaire et éclairé
Tout d’abord, revenons sur quelques bases. Un des documents fondamentaux pour évaluer la validité éthique 
d’un projet de recherche au Canada est l’EPTC2. Le consentement à la participation étant le socle incontour-
nable de la recherche depuis le Code de Nuremberg (1947), l’EPTC2 lui consacre un chapitre entier et explore 
plusieurs cas de figure. On y lit notamment un lien très étroit entre le recrutement des sujets et le caractère 
volontaire du consentement. Ainsi :
La manière d’envisager le recrutement constitue un élément important du consentement librement 
accordé. Quand, comment et où aborde-t-on les participants? Et qui les recrute? Voilà des questions qui 
représentent des éléments importants dans le renforcement ou l’affaiblissement du caractère volontaire 
du consentement (EPTC 2, 2014 : 36).
Autrement dit, le processus de recrutement peut avoir un impact réel sur le caractère éclairé du consentement. 
Faut-il que celui qui contribue de sa personne à la recherche soit appelé sujet ou participant? Un de nos auteurs 
explique pourquoi, contrairement à ce que propose l’EPTC2, le terme sujet devrait être privilégié. Le terme sujet, 
pris au sens philosophique de l’être autonome et conscient, est le plus susceptible d’inspirer au chercheur le 
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respect à l’égard de celui qui contribue de sa personne à son projet de recherche. Évidemment, l’essentiel, c’est 
que la personne visée soit abordée et renseignée d’une manière respectueuse de sa dignité.
L’approche à privilégier tente d’éviter le phénomène de la méprise thérapeutique, particulièrement susceptible 
de se produire lorsque le chercheur est aussi le clinicien traitant du sujet approché. Nous avons aussi constaté 
que certains sujets semblent prêts à accepter n’importe quoi pour guérir de leur maladie, y compris lors des 
essais cliniques de phase I. Cette attitude est particulièrement observable chez les personnes qui se trouvent 
en proie au désespoir. En revanche, l’objectivité et la bienveillance fournissent une inspiration éthique au cher-
cheur, elles bonifient sa pratique professionnelle, et leur exercice constitue une sauvegarde pour les sujets de 
recherche.
Pensons aussi à la protection de la confidentialité et au respect de la vie privée dès lors qu’on approche ceux 
qu’on a identifiés comme sujets potentiels. Pensons aux questions qui surgissent lorsqu’il s’agit de définir ou 
d’identifier les «marginaux» qui ne se pensent pas comme tels, et sur la manière, alors, de les recruter. Ou bien 
encore, pensons aux embûches qui se posent lorsqu’on recrute les membres d’une famille dans une recherche 
sur une maladie génétique héréditaire.
Nous posons alors cette notion que les processus de recrutement et de demande de consentement sont à la 
base d’une recherche éthique. Sous-jacent à cette notion, se trouve le respect de la personne ou, autrement dit, 
le respect et la protection de son autonomie, surtout lorsque celle-ci peut être mise à mal par des circonstances 
particulières liées à l’âge ou à l’état de santé (EPTC2, 2014 : 6-8). Nous avons simplement posé la question à nos 
conférenciers et auteurs de ce collectif : comment ce respect de la personne s’articule-t-il autour de la nature 
et du contexte spécifique de chaque projet de recherche? Comment ce respect se manifeste-t-il, considérant 
la vulnérabilité de la population à l’étude et le lien que le chercheur doit entretenir avec les sujets potentiels?
Et, au travers de ces colloques, nous tentions aussi de voir si les deux pans incontournables que sont le recru-
tement et le consentement pouvaient former un seul processus continu, qui est la clé de l’intégration d’un sujet 
dans une recherche autant qu’il permet le développement de la recherche. Peut-on imaginer alors parler d’un 
recrutement volontaire et éclairé, même si la formule pourrait surprendre?
Nos questionnements ont ainsi trouvé des réponses dans les présentations, puis dans les textes de nos auteurs. 
Faire du formulaire de consentement un véritable outil de pédagogie et de communication
Le formulaire de consentement est une institution en éthique de la recherche. On peut toutefois se questionner 
sur l’accomplissement réel de sa raison d’être, soit d’éclairer le sujet pour lui permettre de consentir ou pas à 
la recherche de façon informée. La question de l’usage approprié du formulaire de consentement se pose à 
propos de tous les projets de recherche dont la mise en œuvre suppose l’existence d’un tel formulaire. Pour 
certains projets de recherche, nous pouvons nous demander à quoi le sujet consent vraiment, notamment 
lorsque cette personne souffre d’un trouble mental.
Mais, si le consentement est le maître-mot, nous pouvons aisément observer que, trop souvent, lors des séances 
d’un CER, parler du consentement revient à parler du formulaire de consentement, sans jamais en dépasser la 
forme ni se questionner sur son niveau de littératie ou celui des sujets potentiels à qui ce document s’adresse. 
Dans le processus d’obtention du consentement, tout sujet potentiel est entièrement dépendant de l’équipe 
de recherche. Ce facteur de dépendance devient plus déterminant lorsque le niveau de littératie de la personne 
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ne lui permet pas de comprendre avec une relative facilité les explications qui lui sont données. Le principe de 
respect de l’autonomie impose à l’équipe de recherche de fournir des explications que la personne comprend.
Débattre d’un formulaire de consentement — lequel est considéré comme le document obligatoire pour obte-
nir/donner une approbation éthique — ressemble davantage à un combat de virgules et de formulations plutôt 
qu’à un questionnement concernant son véritable impact sur la compréhension du sujet visé. Et, même si c’est 
une critique qu’on entend constamment dans le monde de l’éthique de la recherche, de la part des chercheurs 
comme des CER, l’exercice de rhétorique perdure toujours entre les deux.
Pour sortir de cette ornière, une voie se dessine : sortir du document dans lequel on s’embourbe pour aller 
plus loin et demander au chercheur d’expliquer son processus de demande de consentement. Telle était pré-
cisément la raison d’être de notre colloque sur le consentement. Ce faisant, nous avons pu découvrir que nos 
auteurs ont su utiliser le formulaire de consentement pour en faire un véritable outil de communication et 
de pédagogie du chercheur envers le sujet. Auprès de sujets mineurs potentiels, nous avons constaté qu’un 
formulaire d’assentiment peut être transformé en un document explicatif qui rejoint les enfants, d’abord par 
son titre qui réfère à une permission plutôt qu’à un assentiment.
Notre premier apprentissage, nous en avons eu la preuve, fut celui-là : il est possible de discuter du consente-
ment sans se limiter au formulaire de consentement. Tout au long du colloque, il fut davantage question du 
processus de demande de consentement que de l’obtention d’une signature à la fin d’un formulaire écrit. Il 
nous semble encourageant, et nous voulons le souligner, de voir à quel point le respect des sujets, dans leur 
contexte et avec leur vulnérabilité particulière, est au cœur des préoccupations des chercheurs et de leurs 
équipes, au même titre que l’avancement des connaissances scientifiques. Si nous n’en doutions pas, nous 
avons été abreuvés d’illustrations des plus parlantes, et nous en remercions nos collaborateurs.
La créativité au cœur des processus de recrutement et de consentement
Le chercheur amorce toujours la préparation de sa recherche par un devis dans lequel on retrouve son ap-
proche théorique, sa méthodologie et sa connaissance initiale de l’objet de son étude. Mais, en réalité, c’est 
sur le terrain que tout va se jouer. C’est là, en effet, que surgissent les imprévus, les surprises et les défis avec 
lesquels il faut pouvoir composer, faute de quoi l’intégrité même de la recherche peut être compromise. Les 
chercheurs en sont témoins presque à chaque fois qu’ils passent de leur projet de recherche écrit à sa mise en 
œuvre, par le recrutement et le processus d’obtention du consentement.
Nos conférenciers puis nos auteurs nous ont conduits directement sur le terrain de leur créativité, celle qui 
les a fait sortir autant de leur zone de confort que de leurs habitudes méthodologiques. Cette créativité s’est 
alors exprimée autant dans le processus de recrutement que dans celui du consentement. Ce collectif en re-
cèle plusieurs exemples dignes d’être notés. Pensons notamment au recrutement des adolescents atteints de 
neurofibromatose 1, un recrutement davantage désiré par les parents que par leur enfant ou bien aux trésors 
d’ingéniosité nécessaires au recrutement de patients atteints de traumatismes craniocérébraux et de la mala-
die d’Alzheimer.
Il en ressort ce constat imparable : dans tous les exemples qui composent ce collectif, la créativité des chercheurs 
et de leur équipe s’est exprimée à travers leur connaissance fine du terrain et des contextes, une connaissance 
qui s’est aussi approfondie et affinée directement sur le terrain. Certains de nos auteurs exposent comment 
cette créativité va de pair avec un respect accru pour les sujets à la recherche.
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Et l’apprentissage le plus fondamental est sans doute celui de la nécessité d’investir du temps, de prévoir 
davantage de temps pour le recrutement et pour obtenir le consentement. Il s’agit de voir venir, d’éviter de 
se laisser surprendre, de savoir comprendre et s’adapter aux réalités du terrain de la recherche (effectuer un 
rappel téléphonique, se tourner vers les réseaux sociaux). Ainsi, les stratégies de recrutement de sujets autoch-
tones dans trois communautés furent largement axées sur le lien de confiance tissé dans la durée.
Poursuivre le dialogue
Quelques années après l’invitation du MSSS au dialogue et à la confiance entre chercheurs et CER (2010), on 
constate qu’il reste du travail à faire, comme nous le rappellent plusieurs des auteurs de ce collectif, chercheurs 
et membres de CER. Les acteurs de la recherche, chercheurs et équipes, ainsi que les CER caressent les mêmes 
buts : l’avancement des connaissances et la protection des sujets à la recherche. Les auteurs nous invitent par 
contre à un juste milieu, à une approche dans laquelle réside la vertu, si on fait référence à l’éthique aristoté-
lienne. Face à une attitude de protection parfois exagérée, qu’il s’agisse de celle des CER ou des tiers impliqués 
dans le recrutement, les auteurs nous invitent, à partir de leur expérience, à leur faire davantage confiance.
À partir de ce dernier constat (le besoin de poursuivre le dialogue), nous ouvrons une porte tant pour les cher-
cheurs que pour leur CER. Le champ d’action des CER ne saurait se limiter au seul contenu des protocoles. 
Les chercheurs ont la responsabilité de montrer, décrire, expliquer, révéler même, leur connaissance profonde 
du terrain et des contextes – responsabilité qui est trop peu souvent exercée. L’idée est de faire un travail de 
collaboration qui appelle à l’ouverture, tant de la part des CER que des chercheurs, pour saisir en quoi, par 
exemple, la créativité est parfois incontournable pour mener à bien un projet. 
Ainsi, à la lumière de ce que nous avons appris de nos conférenciers et de nos auteurs, nous ne pouvons conclure 
qu’à la nécessité d’ajuster les recherches en fonction du contexte dans lequel elles prendront corps, c’est-à-dire 
« chez » les sujets eux-mêmes. Il faut donc que la recherche puisse s’ajuster au contexte, et non l’inverse. C’est 
pourquoi il nous faut insister sur le fait qu’une conversation éthique est toujours nécessaire entre les deux 
parties agissantes en éthique de la recherche, CER comme chercheurs. Si les CER peuvent nourrir la réflexion 
éthique des chercheurs de par leur expertise en éthique, les chercheurs peuvent réciproquement nourrir la 
réflexion des CER sur les nouvelles questions qui se posent dans la réalité de leur recherche. La confiance 
et l’ouverture de part et d’autre sont incontournables pour que ce dialogue ait lieu, mais cela demande de 
l’humilité. Mais aussi autre chose…
Car, si nous voulons que les chercheurs remportent ce défi, il faut pouvoir leur donner voix au chapitre, c’est-à-
dire leur donner tant l’espace de réfléchir que de publier. Nos colloques ont su nous démontrer que cet espace 
est absent, mais tellement nécessaire. Si, lors des colloques, les chercheurs et les étudiants ont su partager 
sans fard leurs préoccupations, leurs défis, leurs écueils aussi, l’interaction dans la salle a permis des débats 
profonds, quel que soit le domaine de recherche dans lequel on exerce. Les recherches cliniques et expérimen-
tales et celles en sciences sociales ont partagé un même espace de discussion en se répondant les unes aux 
autres sur les enjeux du recrutement et du consentement. Les deux sphères se retrouvaient dans cet espace de 
discussion commun, permettant ainsi de découvrir que les difficultés étaient souvent semblables, parfois les 
mêmes, les stratégies applicables parfois transposables. Ce fut toute la richesse de nos journées.
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Que nous disent les publications dans le secteur de la recherche? Rares sont celles qui nous parlent de la 
méthodologie ou de l’expérience du terrain. Les publications, et c’est aussi leur raison d’être, se concentrent 
avant tout sur les résultats de la recherche, et non sur l’expérience du terrain en tant que telle – exception faite 
peut-être des anthropologues qui en ont fait leur science. Si on trouve des publications qui se penchent surtout 
sur l’expérience terrain, c’est parce que ledit terrain a soulevé de nombreux enjeux que les chercheurs ont 
voulu mettre en lumière afin de parler de leur expérience. Pourtant, il y a là toute une richesse qui mérite d’être 
divulguée et qui représente un matériau de choix pour les chercheurs et étudiants de toutes les disciplines 
dès lors qu’une participation humaine doit être sollicitée. C’est ce que nous avons voulu faire dans ce collectif, 
c’est-à-dire garder une trace de ces expériences de terrain dont nous avons beaucoup appris.
Puisque l’éthique de la recherche n’appartient pas aux CER ni aux conseillers en éthique, pas plus qu’aux cher-
cheurs eux-mêmes, un espace de discussion et de partage est nécessaire pour nous enrichir réciproquement 
de nos réussites et de nos échecs dans le processus de recrutement et de consentement. Humblement, nous 
espérons y avoir contribué en organisant les deux colloques et en réalisant cette publication.
Béatrice, Michel et Ana
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